Superacao: uma partilha de vida

Em 26 de maio de 2004, vinda de Campina
Grande, Paraiba, chegava a Sao Paulo para iniciar
uma das minhas maiores aventuras. Uma aventu-
ra que ja dura oito anos. Chegava acompanhada
de meu esposo Silvio e meu filho André, entao
com 1 ano e dois meses.

De uma irritagdo aparentemente inofensiva
no olho direito de André, tratada no inicio com
colirio para conjuntivite, descobrimos, ap6s al-
guns exames, que se tratava de um Rabdomios-
sarcoma Alveolar, um tipo de cancer infantil. Ao
nos informar sobre o diagnéstico, o médico nos
falou que se tratava de um cancer raro e agres-
sivo e nos recomendou que viéssemos para Sao
Paulo, pois dificilmente encontrariamos um tra-
tamento adequado para aquele tipo de tumor se
permanecéssemos no Nordeste. Ainda impacta-
dos com a noticia, tomamos a dificil decisao de
abandonar tudo o que haviamos construido em
Campina Grande e virmos para Sao Paulo, na es-
peranca de salvar a vida de André.

Fomos encaminhados para um Hospital
especializado. Nao tinhamos a menor nogado
de tudo o que famos viver durante esse tempo.
Achdvamos que voltariamos logo para Campina
Grande, ja que estava grdvida de cinco meses.
Alimentdvamos a esperanga de ter nosso segun-
do filho ja de volta a Paraiba. Pedro ja esta com
sete anos e ainda permanecemos em Sao Paulo.
Apds seu nascimento, meu esposo, que conti-
nuava trabalhando em Campina Grande, como
médico, e vindo a cada més para Sao Paulo, mu-
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dou-se também para junto de nés, pois percebeu
que sua presenca era indispensavel. E, de fato, o
apoio de Silvio foi um grande suporte para nés.

A experiéncia de desinstalacdo e instabilida-
de eram constantes. O sentimento inicial de rari-
dade e sofrimento tornou-se compartilhado com
a convivéncia com tantas outras familias de crian-
cas vindas de vdrios lugares do pais também em
busca de tratamento. Inicialmente, o tratamento
durou nove meses e consistiu em quimioterapia
e radioterapia. Ap6s o término, André permane-
ceu fora de tratamento, com avaliagbes mensais.
Nove meses depois, o tumor voltou no mesmo
local (pélpebra direita). Uma semana depois da
noticia da recidiva, soubemos que estava gravida
novamente. Inicialmente foi um susto, pela pos-
sibilidade de vivenciar uma segunda gravidez no
ambiente hospitalar, mas logo acolhemos a nova
vida que estava por vir: uma menina linda cha-
mada Angela Maria. O tratamento precisou ser
reiniciado imediatamente, sendo que dessa vez
com drogas mais agressivas e com possibilidades
de cura reduzidas.

Ap6s sete meses de quimioterapia, foi fei-
ta uma cirurgia para retirada da érbita direita
(globo ocular e palpebra), provocando uma se-
quela que, desde o inicio, procurava-se evitar.
Aos trés anos de idade, André terminou o trata-
mento, permanecendo como paciente em ava-
liagdes regulares e com uma marca fisica que o
acompanhard por toda a vida.

Durante o tratamento, André contou sempre
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com o apoio da Classe Hospitalar do hospital em
que se tratou. O contato com a escola foi muito
rico, especialmente no segundo tratamento, em
que as interagOes foram mais frequentes e o tem-
po de permanéncia no hospital foi maior. Os mo-
mentos em que permanecia na escola ou quando
era visitado no leito pelas professoras, que tra-
ziam atividades, brinquedos e/ou material de lei-
tura para o quarto, eram de grande ajuda, pois
além de distrai-lo, faziam-no permanecer ativo,
desafiado, vivo.

No ano seguinte, ja ap6s o término do tra-
tamento, enfrentamos o desafio de coloca-lo na
escola regular. Digo desafio, pois apesar da ale-
gria que sentiamos com a possibilidade dele es-
tar inserido em um ambiente comum e esperado
para uma crianca (ao contrario de um hospital),
temiamos por sua adaptagdo e a reagdo de seus
colegas de classe e demais criangas da escola a
ele por causa da auséncia do olho. Enfrentamos
a situacao e ficdvamos a cada dia surpresos com
a receptividade e aceitagdo por parte dos cole-
gas, bem como a familiaridade de André ao novo
ambiente. Tomamos o cuidado de conversar com
os professores e coordenadora, explicando todo
o percurso de André até aquele momento, nos
disponibilizando para qualquer esclarecimento
e deixando-as livres para responder a qualquer
pessoa (pai, funcionario ou aluno) a respeito do
que havia acontecido. Penso que essa postu-
ra favoreceu a todos, pois retirou o peso de um
“assunto proibido” e permitiu que a curiosidade
prépria das criancas nao fosse abafada. A maioria
delas s6 precisava de uma resposta que, quando
dada, a fazia perceber que a auséncia do olho
ndo o tornava menos crianga.

O contato constante com o hospital, devi-
do as consultas de rotina, manteve presente tam-
bém o contato com as professoras e a escola do
hospital. Continuamos a participar dos eventos
promovidos pela escola, como festa do Dia das
Criangas e Natal, bem como passeios a parques,
bufés, sitios e tudo o que a escola realizava, em
parceria com colaboradores, o que favorecia o
estreitamento dos vinculos ja existentes entre nos
e as professoras da classe hospitalar, o contato
com outras criangas ainda em tratamento e suas
familias, a troca de experiéncias e momentos de
descontracdo e lazer.

Em uma das visitas a escola tomei conheci-
mento de um curso de Formacdo de Professores
para o Atendimento Pedagdgico Hospitalar, orga-
nizado pelas professoras do hospital. Senti von-
tade de participar do curso e decidi fazé-lo. Esse
curso foi um divisor de aguas para mim. Durante
a apresentacao do curso, apés diversas explica-
¢Oes por parte das professoras sobre a realidade
das classes hospitalares, uma pessoa da plateia
perguntou como os pais reagiam diante daquele
trabalho. A professora que estava apresentando
o curso convidou-me para responder a pergun-
ta. Muitos ficaram surpresos em saber que havia
uma mae de paciente ali presente. Antes de res-
ponder a pergunta, me apresentei dizendo meu
nome e que era pedagoga. Foi a primeira vez que
me identifiquei assim ap6s a doenca de André. A
imersdao no ambiente hospitalar como mae foi tao
intensa que havia abafado completamente minha
condicdo de pedagoga. Havia me formado em
Pedagogia no ano 2000, pela Universidade Fede-
ral da Paraiba e, com a vinda para Sao Paulo, fi-
quei impossibilitada de exercer minha profissao.
No hospital éramos constantemente identificadas
como “mae” ou “maezinha”. A maioria das pes-
soas s6 me conhecia como “A mae do André”.
Percebi naquele encontro que, por tras daquelas
“professoras gentis”, havia toda uma estrutura pe-
dagodgica, legal, institucional. Aquele encontro
serviu para fazer ressurgir meu olhar pedagogico,
que estava adormecido. Passei a ver um sentido
muito maior em todo aquele trabalho. Algumas
professoras até passaram a se dirigir a mim como
futura colega de profissao, mas esse ainda ndo
era meu objetivo naquele momento, tudo ainda
era muito novo.

Semanas depois, encontrei com uma amiga
que estava fazendo mestrado na PUC-SP. Apos
uma conversa rapida, mas cheia de significado,
soube que as inscricbes estavam abertas e per-
cebi que um desejo antigo de fazer mestrado
permanecia vivo em mim. Inscrevi-me e fui sele-
cionada no Programa de Educagao: Psicologia da
Educacado. O desejo de pesquisar algo relaciona-
do a escolarizagao de criangas com cancer ja era
uma certeza. Bastava ainda delimitar que aspecto
desse tema tdo amplo priorizaria. Conversando
com uma das professoras da escola do hospital,
ela confessou-me que muitos admiravam o traba-



lho que a escola realizava, o que ela reconhecia
que era verdadeiro, mas o que a inquietava era
que, ao término do tratamento, quando as crian-
cas retornavam para a escola regular, as professo-
ras praticamente perdiam o contato e ndo sabiam
como estava sendo a reinsercdo dessas criangas
nas classes regulares. Entendia que o paciente,
ap6s um tratamento oncolégico, necessitava de
uma atengao especial para que esse processo fos-
se satisfatério, porém havia essa lacuna. Conside-
rava o caso de André um caso bem-sucedido de
reinsercao, mas tinha poucas informagdes sobre
os demais pacientes.

Essa tematica chamou-me atencdo e decidi
que gostaria de estudar algo relacionado ao pro-
cesso de escolarizagdo de criangas que sobrevi-
veram ao cancer. A questdo da mutilagao fisica
também me inquietava bastante, pois sabia, por
experiéncia, que a sequela fisica ndo poderia
ser desconsiderada no retorno escolar, podendo
tornar-se um complicador, uma vez que a falta
de cabelos e a anemia, marcas externas comuns
durante um tratamento de cancer, sdo transité-
rias, enquanto a mutilagao fisica ndo o é. Mesmo
considerando que em muitos casos as sequelas
podem ser reparadas com o uso de proteses e ou-
tros recursos estéticos, o processo de reabilitagao
é, em geral, lento e requer um acompanhamen-
to adequado para a superagao da perda e as re-
adaptacoes devidas, tendo impactos ndo sé no
processo de reinsercao escolar, mas na propria
constituicao identitaria do aluno.

Durante o Mestrado, engravidei do Fran-
cisco. Lembro do susto das pessoas em ver uma
mestranda gravida, ainda mais do quarto filho!
Confesso que aquela gravidez foi a melhor de
todas. Depois de tudo o que havia vivido, no
ambiente hospitalar, engravidar estudando, em
plena satde, vendo meus outros filhos crescendo
saudaveis, me pareceu um “recreio”. O espago
académico sempre me encantou e tive a oportu-
nidade de ter 6timos professores e colegas. Tudo
me dava muita alegria.

Em 2009, conclui meu mestrado, cujo tema
foi O processo de escolarizacao do aluno muti-
lado pelo cancer: a transformacao da identidade
no processo de inclusio escolar. £ evidente que
ndo teria chegado a esse tema se ndo tivesse tao
pessoalmente imersa nessa realidade. A experi-

éncia com André serviu como ponto de partida
para a realizacao dessa pesquisa, porém nao se
tratou dela. Pretendia ampliar uma experiéncia
pessoal para o ambito pedagdgico e psicolégico,
situando essa discussdao no contexto maior da
Educacao Inclusiva e procurando refletir sobre o
trato das diferencas em sala de aula. Foi uma ex-
periéncia muito significativa e fecunda, que me
abriu muitas possibilidades e horizontes. Atual-
mente estou em meu terceiro ano de Doutorado
no mesmo Programa de Educagao: Psicologia da
Educacdo, na PUC-SP, e trabalho com a forma-
¢ao de professoras que atuardo em Classes Hos-
pitalares, ministrando aulas e orientando TCCs.
Meu retorno ao trabalho em sala de aula deu-se
no Centro Universitario Sio Camilo, onde minis-
trei aulas no Curso de Especializagao em Pedago-
gia Hospitalar.

Continuo interessada na discussdao sobre
préticas inclusivas, agora ndo mais especifica-
mente de sobreviventes de cancer, mas inclusdo
de um modo geral, mais voltada aos fundamentos
tedricos. Estudo uma filésofa alema chamada Edi-
th Stein e busco em seu pensamento elementos
que fundamentem praticas inclusivas.

Quanto a André, estd com nove anos, cur-
sando o 4° ano do Ensino Fundamental e cheio
de vida e disposicao. Em 2011, foi considerado
curado e continua em acompanhamento para su-
perar sequelas ocasionadas pela quimioterapia. E
uma crianga que tem uma aparéncia de fragilida-
de fisica, quando comparada com outras criangas
de sua idade, porém de uma esperteza e vivaci-
dade pouco comuns. Conversa com tranquilida-
de sobre sua histéria de vida e consegue perceber
que teve uma vida dura, porém feliz.

Pedro, Angela e Francisco sdo também mui-
to espertos, saudaveis e dao um ritmo bem in-
tenso a nossa vida. Silvio trabalha como médico
pediatra, na Zona Leste de Sdo Paulo. Creio que
o amor e a fé que sempre existiram em nossa casa
aumentaram apds esses acontecimentos, fortale-
cendo nossos vinculos familiares.

Superagao? Resiliéncia? Metamorfose? Res-
significagao? Todos esses conceitos podem e de-
vem ser utilizados para se obter uma melhor com-
preensdo da experiéncia que tive e tenho. Mas
uma palavra resume bem o que sinto: Gratidao.
A experiéncia com André e tudo o que decorreu
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dela abriram uma fenda de dor em meu coracio
que ainda ndo cicatrizou. Porém, tenho a nitida
impressdo que, a medida que o tempo passa, nao
desejo que cicatrize por completo, pois essa fen-
da é um lugar a que sempre volto, livremente ou
conduzida por algum acontecimento. Esse lugar,
que paradoxalmente é um lugar de dor e sofri-
mento, é também um lugar onde me humanizo.
Lembra-me que sou forte, mas também fragil, que
precisa haver espago na minha vida para perce-

ber o sofrimento de outras pessoas, me libertando
do egoismo e da centralizagdo em mim mesma.

Ap6s essa experiéncia de dor e sofrimen-
to, nunca mais vivi uma Pascoa do mesmo jeito.
Pude compreender que a morte também pode
gerar vida. Pude compreender que o sofrimento
ndo precisa ser estéril, ndo precisa ser a ultima
palavra na nossa vida, mas que o sofrimento tam-
bém pode transformar, também pode ser fonte de
vida, pode ser um impulso para o novo.
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