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Resumo

O artigo apresenta a interlocugio entre pesquisadores ¢ familias de criangas com
diagnéstico de leucemia, postulando atentar para uma das maiores preocupagdes da
equipe de satide: “Quais s3o as significagbes construidas pelas familias para dar conta do
fendmeno denominado leucemia?” As respostas delinearam um acervo de achados que
foram analisados 4 luz da Teoria das Representagdes Socais ¢ tragaram uma aproximagio

entre o universo reificado ¢ o universo consensual.
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Abstract

This article shows the interlocution between researchers and the families of the
children who suffer from leukemia. They demand attention to one of the biggest worries
of the health team: “What are the meanings built by the families to cope with this
phenomenon called leukemia?” The answers led to a number of findings which were
analysed in the light of the Theory of Social Representations and traced an approximation
between the scientific universe and the consensual universe.
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1 INTRODUCAO

Pesquisar no campo das Representagdes Sociais, significa embrenhar-se nos
estudos psicossociologicos das relagdes informais e quotidianas, nas priticas sociais
instituidas e que, dialeticamente, sofrem o processo de transformagio instituinte. E uma
abordagem conceitual que reitera a aproximacio possivel entre a psicologia e as ciéncias
sociais.

A produgdo tedrica, acerca das Representagdes Sociais, inaugura um olhar no
universo consensual, autorizando os saberes produzidos nas falas sociais e populares
ancorados na tradigdo e no consenso.

O convite ¢, portanto, aquele de penetrar neste artigo sinalizador das interfaces
do fenémeno das RepresentagGes Sociais, teorizando o senso comum para filtrar a
comunicabilidade ¢ a intersubjetividade que envolve a docnga, presente nas vozes e
pensamentos das familias.

2 APORTE TEORICO

Representagdes Sociais sdo entendidas por Moscovici (1981) como fendmenos
que estio ligados com uma forma especial de se adquirir e comunicar conhecimento, uma
forma que cria realidades ¢ senso comum. Constituindo-se, segundo Moscovici (1976)
em verdadeiras “teorias” do senso comum, “ciéncias coletivas”, incrementando um
transito de atos interpretativos ¢ construtivos das realidades sociais. As Representagdes
Sociais podem abarcar, ainda, o conjunto de conceitos, premissas que circulam no jogo
de relagBes travadas na vida quotidiana, na tentativa utilizada pelos homens de prover
explicagdes para a comprecnsio do mundo ¢ dos problemas que os envolvem.

Jodelet {1989, p. 36) inscreve uma definicio referendada por uma gama de
estudiosos:
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Representagdes saciais sio uma formade conhecimento, socialmente
claborada e partilhada, tendo uma visdo pritica e concorrendo para
a construcio de uma realidade comum a um conjunto social.

O homem assumc o papel de produtor ¢ comunicador de representagdes. Suas
falas, nas discussGes do dia-a-dia, alimentam as engrenagens de aquisi¢io de conhecimento.

Cotidianidade, compreendida como a realidade interpretada e significada pelo
homem e partilhada com outros, capaz de atribuir coeréncia a scu mundo. A vida cotidiana
apresenta-se permeada por senso comum que, ajulgar, & objeto de inlimeras interpretagdes
pré-cientificas ¢ quase-cientificas sobre esta realidade.

A realidadc da vida quotidiana ¢ ordenada, objetivada. A linguagem usada na vida
diaria aparelha o homem com um arsenal de objetivagdes que o torna apto a atribuir
significados para a sua ordenagdo de sentidos de valor. O homem trabalha com universo
simbélico.

O estudo das Representagdes Sociais penetra no campo simbdlico para conhecer
as significagBes. As Representagdes Sociais constituem-se de duas faces, inseparaveis: o
simbélico- a linguagem servindo como comunicagio, como veiculo de transmitir
conhecimento, atribuindo significado, atribuindo sentido para a comunidade e associado
a0 contexto; o icdnico- associado a imagem, signo, sinais, também ancorado na realidade
¢ dotado de sentido.

O conhecimento construido na sociedade vem embalado em universos de
pensamento bem marcados: o universo consensual ¢ o universo reificado.

O universo consensual representa o produto das agdes intelectuais gestadas na
interagio social. £ o familiar, ou seja, o conhecimento que deixa “em casa”, sem
contradi¢bes.

As tcorias do senso comum, que fundamentam as Representagdes Sociais, ndo sao
atreladas a normas de cientificidade, especializagao ou apegos & neutralidade e/ ou rigor
cientifico. O universo consensual estd ancorado em vertente empirica, que ouve a fala,
sentimentos, valores e crencas dos homens na sua cotidianidade. Ha uma valorizagio da
arte da conversagio, como uma postura respeitosa ¢ consciente de que os saberes também

s30 construidos por homens comuns, observadores, participantes e sujeitos que fazem

a sua histéria. Isto ¢, 0 homem é a medida de todas as coisas.

Ha, ainda, o conhecimento presente no universo reificado, compreendido como
ndo-familiar, o erudito, produto das ciéncias, atento aos cinones da cientificidade ¢
atrelado a métodos, objetividade e experimentagdo. A sociedade ¢ concebida com
diferentes papéis, compartimentalizada, e os homens nio estao habilitados, igualmente,
para representd-la. Enfim, as coisas tornam-se a medida do homem.

Ha que se reiterar, portanto, que os dois universos se interligam ¢ dialeticamente
acabam desenhando um perfil da realidade. E justamente pela tensdo entre os dois, o

familiar ¢ o nio-familiar, o consensual ¢ o reificado, que a sociedade evolui.
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O estudo das Representagdes Sociais, nadreadasaide, focaliza o didlogo permanente
entre sujeitos, um dialogo interno e externo, capaz de cimentar a concepgio bio, psico,
fisico e social e vendo o homem em sua totalidade de pensar, sentir e agir. E com este olhar
que penetramos no contexto hospitalar, ouvindo os burburinhos das vozes dos familiares
e seus repertérios de conceitos, afirmacdes ¢ explicacdes que se apropriam para dar conta
do fendmeno denominado leucemia.

Este estudo tem por relevincia intervir na drea da satde, elencando formas de
compreensao da doenga no olhar das familias, aparelhando o profissional sobre a melhor
terminologiaa ser usadaao dar o diagnésticoao paciente, auxiliando na comunicagao eficaz
das orientagdes ¢ cuidados da equipe de satide e atuagio das redes de apoio.

3 METODOLOGIA

O caminho metodologico usado no estudo das representagdes acerca daleucemia
atentou para a Andlise de Conteido.

3.1 Os Sujeitos

As informantes foram mies com idade entre 34 a 44 anos, residentes no interior
do estado do Rio Grande do Sul, apresentando condigdes de vida compativeis & baixa
renda, com uma estrutura familiar composta de marido ¢ 2 a 3 filhos ¢ que tinham filhos
com diagndstico de leucemia, submetidos a tratamento quimioterapico ¢ radioterapico.
Tais fithos deveriam estar na fase de manutencio do tratamente terapéutico ¢ serem
pacientes no Servigo de Hemato-Oncologia do Hospital Universitario de Santa Maria.

Uma vez identificadas as respondentes preenchedoras destes requisitos lhes era
explicado o objetivo da pesquisa e se lhes convidava a realizarem uma entrevista que seria
gravada para melhor registro dos dados. Havendo a concordincia verbal da entrevista, era
previamente agendadaasalano Ambulatério da Quimioterapia e o respectivo horario para
a realizagio da mesma.

3.2 As Técnicas

Foram utilizadas entrevistas semi-estruturadas*e coleta de dados através datécnica
nio-verbal de desenhos. As entrevistas duraram cerca de 15 minutos, aproximadamente,
tiveram a acuidade de preservar a identidade dos sujeitos e foram gravadas com a prévia
autorizagdo do entrevistado. As questdes investigadas centraram-se em como surgiu a
doenga; por que surgiu; como recebeu o diagnéstico; quem contou para o filho; o que
mudou na sua vida; como era a sua histéria antes ¢ depois do aparecimento da doenga.

* O estudo das RepresentagSes Sociais é focado nas relagdes dialégicas ¢ no ato da conversagio quotidiana,
fogo, justifica-se a escolha da cntrevista como um instrumento que beneficic esta interface.
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Apos a realizagio das entrevistas, as fitas foram transcritas ¢ receberam um
tratamento qualitativo.

O outro instrumento utilizado para a coleta de dados, a técnica ndo-verbal de
deserhos, consistiu na entrega de uma folha aos atores da investigagio, onde foi solicitado
que desenhassern um sfmbolo ou uma imagem que caracterizasse a doenga, devendo ser
acompanhado de verbalizagio a respeito dos significados da representagio grafica.

Convém demarcar que as respostas dos pesquisados corresponderam ao produto
de representagBes emocionais da doenga, estas respostas delinearam um acervo de pistas
que foram analisadas 4 luz da Teoria das Representagdes Sociais.

4 ANALISE DOS RESULTADOS

As representagbes construldas pelas familias para compreenderem a leucemia
apontaram para situagcs cmergentes de separagio familiar, anunciando a doenga como
fator, marcadamente, desagregador ¢ determinante de mudanga da vida rotincira.

A doengado filho ¢ vista como um marco de ruptura na vida que scpara um passado
de felicidade ¢ um presente de tristeza ¢ preocupagdes:

“Ah! Mudou muito a minha vida, mudou...”

“A gente vivia uma vida mais tranqiiila, depois vem a preocupagio.”

Esta alteragio se refere a sentimentos e preocupagdes com o filho doente, porém
também abrange modificagio concretana vida dessasmies e isto contribui para o aumento
das angUstias ¢ incertezas:

“A gente fica nervosa, preocupada né, toda a situagdo financeira, pai agricultor,
gasto com a doenga (...). Deu bastante alteracic, mudou tudo.”

Ha, nestc momento, a obrigatoriedade de esclarecer que o tratamento &
prolongado, podendo perdurar por dois anos e meio, fato que implica na permanéncia
da mie ¢ do paciente, no minimo uma vez por semana no hospital ¢, conseqiientemente,
promaove um distanciamento em seus envolvimentos familiares.

Ainda que o Hospital Universitario de Santa Maria preste atendimento gratuito a
doenga do filbo, implica no aumento de gastos para essas familias. Os usuarios que
recorrem ao HUSM pertencem predominantementc a grupos populares, residentes cm
pequenas cidades do interior ou no meio rural, sinalizando, portanto, ¢ constante
deslocamento entre sua residéncia ¢ o hospital. Gastos com refeigSes, além da
impossibilidade da cuidadora do paciente de ingressar no mercado de trabalho, conduzem
a precéria ecconomia familiar a um total desequiltbrio. Como ¢ percebido nas falas:

“Antes da doenga era tranquilo, eu trabalhava, trabalhava, (...). Depois mudou
tudo, ndo pude mais trabalhar né.”

“E coisa que cu sempre fazia, minha vida era assim. .. trabalhava de dia, chegavade
noite tava tudo em casa. Agora tem que trabalhar, mas muita coisa deixei de fazer para
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cuidar dele entdo ¢ isso al.”

A migragio atinge as mies duplamente: por um lado implica no abandono do lar,
daquelas coisas que comp@em o scu dia-a-dia, situam-nas no mundo ¢ possibilitam a
sensagio de seguranca; por outro lado, também, significa o abandono de seus outros filhos
que ¢ sentido, muitas vezes, com intensa culpa:

“E de vereda a gente ficou chocada né, sair da minha cidade.”

“A preocupacio da gente ¢ com cle aqui ¢ com os outros la n¢.”

“... as criangas ficam sozinhas.”

“Quando cu soube dadoenga mudou totalmente anossa vida, mudoua convivéncia
em casa né. Eu tenho dois filhos né, e até agora os dois tem que ficar com a avé...”

“A. gente mora noutra cidade, fica aqui, ¢ aquela, cada um para cada lado, tudo
tude.”

Assim, a doenca & vista como a causa de uma doenga familiar. Na medida em que
observa o seu filho ficar mais fraco, ir definhando, o mesmo é sentido em relagio a seu
grupo familiar, ¢ cadaum paraumlado. Estaambivaléncia se torna maisangustiante devido
a representagio da Leucemia como uma doenga incuravel, o que leva por vezes a pensar
que todo o sacrificio seu ¢ de sua familia talvez esteja sendo em vio, gerando assim
sentimentos intensos de culpa tanto em relagio aos filhos que ficaram em casa como em
relagio ao paciente, por questionar se o sacrificio vale a pena.

Considerando quc a identidade nos grupos populares se assenta principalmente
em trés fatores: 1) o seu grupo de referéncia; 2) 0 seu grupo familiar; 3) a sua identidade
dc trabalhador, percebe-se o quanto a situagio pela qual estd passando a acompanhante
do paciente é um fator de risco paraamanutengdo de sua identidade ¢ de sua satide mental.

A fé desenhou o perfil de outra representagio das familias, sendo colocada como
relevante no sucesso terapéutico.

O adoecer do paciente faz as cuidadoras sentirem-se totalmente indefesas frente
aum mundo novo, desconhecido e instavel. A suacrenca, a fé sio as vias que as conduzem
para a espera de um milagre. Reflex3o confirmada nas manifestagges:

“Eu tenho aquela confianga, aquela fé...”

“A gente fica com aquela esperanga que desse tudo bem e... (pausa)”

“...eu entreguei tudo nas mios de Deus, Deus sabe o que faz.”

Uma f¢, porém, envolta ¢m aura de medo ¢ inseguranca, tanto que as mdces, ao
relatarem suas impressdes, demonstraram desejar confirmagio do entrevistador, como
revela este depoimento:

“A gente tem que ter fé, ndo ¢ verdade?”

O desamparo e a resignacio vém misturados com um descjo de que aquilo que
temem ndo se concretize, isto fica claramente expresso na afirmagio:

“Espero que sejamos felizes no final!”

A linguagem ¢ a terminologia utilizada pelos profissionais da satide, representam
uma barreira no entendimento da doenga e seus cuidados especificos para as familias. A
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doenga reveste-se, portanto, em mistério.

As familias assumerm um desgaste adicional tentando incorporar o conhecimento
do universo reificado, o ndo-familiar, em seu campo de conceitos consensuais.

A todas as incertezas que o familiar deve enfrentar se somam as duvidas quanto a
doenga que atinge seu filho. E sabido que 0 homem é um ser de significagio, ele precisa
compreender pois, caso contrario, se defronta com a fonte maior de angistia que seria
estar em um mundo carente de sentido. Tudo deve ter sentido, sendo nada o tem. Nio
¢ diferente em relagio a doenca de seu filho. Os pais querem, desesperadamente, saber
o que eles tém. Afinal, o que ¢ isso de leucemia?

Esta falta de informacio, muitas vezes considerada inevitavel pela equipe médica,
joga o paciente num mar de provisoriedade, aumentando a sua anglstia. Freqiientemente
a falta de informagio ¢ justificada, pelos profissionais de saude, com o discurso de que
saber a verdade somente incrementaria mais a inseguranga do familiar, assim, a falta de
informagdio o estaria protegendo. Porém, acreditamos que seja prejudicial ndo o que se
diz ¢ sim as verdades que se ocultam, como confirmam as vozes a seguir, carregadas de
expectativas por saber:

“A gente ndo entende mesmo o que ¢ leucemia...”

“A gente gostaria de saber a fundo, dircitinbo né, como ¢ que ¢, mas... (pausa).”

Ao [alar em leucemia, hd também a representagio de sentimentos que transitam
alternadamente: a precocupagio ¢ a esperanga.

A preocupagio, como um punhal que est4 sempre presente, machucando dia-a-
dia, oscilando com a esperanca, um sentimento que corporifica um talism3 exorcizando
as dividas trazidas pelo medo.

A esperanga, embalada pela fé, marca a fala desta mae:

“O importante é que ele tem né, muita chance de cura, isto ¢ que vale né. Fu
entreguei tudo nasmaos de Deus. Deus sabe o que faz. Deusajudan¢. Espero que sejamos
felizes no final.”

A preocupacio e a esperanga seguem num embate permanente, durante o periodo
de manutengio do tratamento, até chegar o periodo de pés-suspensio, chamado de
controle, onde assim a esperanga revigorada ira aplacando a preocupagao.

Teorizando sobre as Representagdes Sociais da leucemia, percebe-se afragilizagio
em que a familia se inserc neste contexto de ansiedade ¢ temor & perda ¢ autoriza-se um
viés epistémico aos sujeitos que falam, refletem ¢ tentam dar uma explicagio e sentido
paraavida.

As Representagdes Sociais delineiam os saberes, marcadamente carregados de
bagagem afetiva, que as familias constréem sobre seus temores, decorrentes do poder
avassalador da doenca. £ com este dimensionamento que recorro ao conceito de doenca

pincelado, metaforicamente, por Sontag (1984, p.07):
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A doenga é o lado sombrio da vida, uma cspécie de cidadania mais
oncrosa. Todasas pessoas vivas tém dupla cidadania, umano reino
dasaide coutranoreino dadocnga. Embora todos prefiramos usar
somente o bom passaporte, mais cedo oumaistarde cadaum denés
sera obrigado, pele menos por um curte periodo, a identificar-se
como cidadio do outro pais.

5 CONCLUSAO

A partir deste embate tedrico, observa-se como a doenga do filho traz um conjunto
de situagdes as quais podemos considerar traumaticas para scus familiares, evidenciando
o risco que tal exposigio implica para a sua saide mental. E, exatamente num momento
em que o apoio familiar ¢ de fundamental importincia para o paciente, este grupo social
encontra-se muito fragilizado, dificultando, portanto, o cumprimento desse papel.

Destemodo, a permanéncia de um trabalho junto a esses familiares com o objetivo
deesclarecer e claborar as fantasias frente a situacio de seu filho, como também um espago
consagrado onde possam compartithar as suas ansiedades é de grande importincia na
preservagio da saiide mental dessas pessoas como pode também ajudar na terapéutica do
paciente.

Cabendo assinalar, também, que aaproximagio entre profissional-familia demarca
o estabelecimento de um didlogo respeitoso, atentando para a necessidade de conhecer
adoenga - desejo que as familias expressam rciteradamente & equipe - ¢ o fortalecimento
de urna relago horizontal de parceria entre as partes, asseverando a unidade entre o
pensamento ¢ a agdo na luta contraa doenga do paciente.

Este pedido de informagio ¢ um grito desesperado das familias, autorizando a
negacio de um conhecimento que este grupo social ja tem - 2 idéia de que o cincer é uma
doenga incurdvel:

“Euacho que aleucemia é uma doenga no sangue né, que vai terminando com tudo
que a crianga tem de bom.”

“... paramim, foi como sc caisse o céunaminha cabega. Paramim leucemia ... para
mim meu filho j4 estava condenado no caso, tava morto ...”

Finalmente, trazendo-se a discusso deste campo conceitual, permite-se 4 cquipe
de satde o acesso ao universo simbélico da familia acerca da leucemia, desocultando o
sentido ¢ desvendando as idéias subjacentes neste recorte da realidade.

E uma tentativa de forjar novas brechas capazes de promover a penetragio na
armadura em que a ciéncia encerrou o conhecimento, fazendo uma ruptura e permitindo
que esta cincia volte a conversar com o senso comum.
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