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Resumo

Trata-se de um estudo bibliografico que objetivou investigar
a literatura psicossocial sobre as experiéncias das familias que
tém criancas e adolescentes com cancer, publicada no contexto
brasileiro nos ultimos dez anos. Almejou-se tracar um panorama do
estado da arte das publicacdes nessa drea, identificando possiveis
lacunas e tendéncias. Para a coleta de dados, foi utilizado o método
do levantamento bibliografico, mediante a busca ndo-sistematica
de artigos indexados e livros. As publicacbes foram submetidas a
uma analise qualitativa, agrupando-se os achados considerados
relevantes para orientar as intervencées da equipe de saude. Os
resultados evidenciaram um numero crescente de publicacées
nessa area, que mostram que a equipe multiprofissional necessita
oferecer informacdes e apoio continuo as familias para ajuda-
las a enfrentar as situacbes estressantes, de modo que possam
colaborar e participar ativamente do tratamento.

Palavras-chave: cancer infantil, oncologia pediatrica, neoplasias,
crianga, cuidado psicossocial.

Abstract

This bibliographic study investigates the psychosocial literature
on experiences of families who have children and adolescents
with childhood cancer, published in Brazil in last 10 years. It aims
to overview the frame of what is being studied and published
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in this area, identifying possible gaps and trends. Data were
collected through a bibliographic survey, by means of a non-
systematic search of indexed articles and books. The publications
were submitted to qualitative analysis, by grouping the findings
considered relevant to guide the health team interventions.
Results point towards increasing number of publications in this
area, which shows that multiprofessional team needs to offer
continuous support and information to help families to face most
stressing situations, so that they can collaborate and participate
actively in treatment.

Key words: childhood cancer, pediatric oncology, neoplasms,
child, psychosocial care.

1. O cancer infantil, em tempos de transicao

O céancer infantil € um termo genérico que se refere a “um
grupo heterogéneo de doengas que apresentam taxas de morbi-
mortalidade que dependem do tipo e da extensdo da doencga, da
idade da crianca e da efetividade da resposta inicial do tratamen-
to” (Ribeiro, 1994, p. 210).

O cancer atinge 10 em cada 1.000.000 criancas a cada ano,
em todo o mundo, sendo que uma crianca em cada 600 pode de-
senvolvé-lo durante a infancia, porém hoje se sabe que dois tercos
desses canceres sdo considerados curaveis, se o diagnoéstico for
precoce € o tratamento administrado for adequado ao tipo de can-
cer (Valle e Francoso, 1999).

Desde a década de 1970, vem-se observando um aumento
linear das taxas de cura dos tumores na infancia, que variam, atu-
almente, entre 70% e 90% dos casos, em paises desenvolvidos,
como os Estados Unidos. No Brasil, as criancas e jovens com leu-
cemia linfatica aguda (LLA) curam-se em 70% a 80% dos casos
(Brasil, 2005).

Frente a essa expectativa favoravel de cura do cancer infantil,
seu diagndstico e tratamento adequados assumem um importan-
te papel no processo de remisséo dos sintomas. Considerando
que o cancer infantil perdeu sua qualidade de doencga aguda e
fatal, passando a ter caracteristicas de doenca cronica e que, em
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muitos casos, tornou-se “passivel de cura” (Valle, 1994, p. 219), a
investigacao dos fatores psicossociais relacionados ao tratamen-
to torna-se relevante nos estudos atuais (Valle, 1997).

As pesquisas nesse campo contemplam desde as reacdes
desencadeadas pela constatacdo da doenca até sua remisséo e
seguimento posterior, passando pelos significados e representa-
¢oes sociais associadas ao cancer (Francoso, 1993).

2. Compreensao dos aspectos psicossociais: o
foco na familia

Considerar a importancia de um tratamento médico adequa-
do nao exclui um olhar atento ao papel que a familia desempenha
como agente de cuidados quando um de seus membros adoece.
Dada a complexidade da doenca neoplasica, o tratamento deve
ser abrangente, exigindo atencéo ndo sé para as necessidades fi-
sicas, como também para as demandas psicoldgicas e sociais do
paciente, incluindo a participacao ativa da familia (Costa e Lima,
2002). Esses principios norteiam o campo de ag¢do delimitado
pela Psiconcologia, definindo seu foco de estudo e intervencéo
(Gimenez, 1994, p. 22-24).

A literatura oferece evidéncias de que o acompanhamento
psicolégico individual ou em grupos homogéneos permite que o
familiar que exerce papel de acompanhante da crianca ou do ado-
lescente também seja ouvido. Para tanto, preconiza-se a oferta
de espacos diferenciados de acolhimento, nos quais os pais pos-
sam esclarecer suas duvidas e dividir suas apreensdes, de modo
a compartilhar experiéncias com outras pessoas que se encon-
tram na mesma situacao vital. A assisténcia psicolégica tem sido
preconizada como estratégia vantajosa no acolhimento dos cui-
dadores familiares (Oliveira et al., 2003; Mastropietro, Oliveira e
Santos, 2004; Oliveira, Voltarelli, Santos e Mastropietro, 2005), ali-
cercada no pressuposto de que, se cuidamos da saude mental do
cuidador familiar, ele pode realizar suas tarefas especificas de cui-
dados ao paciente com melhor qualidade, além de oferecer-lhe
suporte emocional.

Quando uma crianca adoece de cancer, sua vida passa por
rapida e intensa transformacao, assim como o cotidiano familiar.
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De um momento para o outro, ela se vé atirada em um hospital,
onde é cercada por pessoas estranhas em um ambiente desco-
nhecido, no qual sera submetida a uma série de exames invasivos
e dolorosos. Independentemente de sua idade e de sua capaci-
dade de compreensao cognitiva da realidade que a rodeia, ela de
algum modo se da conta de que algo grave e temivel esta acon-
tecendo consigo. Acossada pela sensacao de perigo iminente, a
crianca tem a linha de continuidade de seu desenvolvimento su-
bitamente rompida.

Do ponto de vista existencial, “o adoecer € uma possibilida-
de, e sendo um fato real que pode surgir a qualquer momento da
vida do ser humano, podemos concebé-lo como algo que faz parte
da natureza humana” (Valle e Frangoso, 1997, p. 66). Ameacada
por um acontecimento que a coloca em face do desconhecido e
abalada pela sensacgéo de perda iminente, a familia acompanha a
crianca na travessia de situagdes dificeis e dolorosas, como a ba-
teria de exames e procedimentos invasivos, a hospitalizagao, os
comunicados da equipe de saude, os codigos do ambiente hos-
pitalar com as quais ndo esta familiarizada. No afa de oferecer
apoio e poupar a crianga de um excesso de sofrimento, os familia-
res experimentam, eles préprios, sentimentos de desamparo, que
comprometem seu bem-estar emocional.

Desse modo, como mostram Lopes e Valle (2001), o cancer
infantil e seu tratamento tém um impacto sistémico sobre a orga-
nizacéo familiar, que a torna vulneravel ao sofrimento psiquico que
atinge ndo apenas a crianga, como também seus cuidadores.

3. A travessia do tratamento: necessidades
emocionais da crianca e do adolescente

A crianga com cancer, mesmo a de menor idade, sente ne-
cessidade de saber o que esta acontecendo consigo. De algum
modo, ela percebe que seus pais estdo angustiados e que algo
grave e aparentemente sem controle ocorre em seu corpo. A crian-
¢a sempre acaba sabendo o que tem, mesmo quando a familia
se esforca no sentido de protegé-la para ocultar-lhe o diagnosti-
co (Valle, 1997).

Veremos, na sequiéncia, as principais transformacodes sofri-
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das pela organizacao familiar frente ao cancer infantil. Em seguida,
revisaremos as contribuicdes de estudos nacionais e internacionais
realizados junto as familias de criancas com cancer, buscando uma
compreensao psicoldgica. Posteriormente, discorreremos sobre
algumas questdes relacionadas ao enfrentamento do morrer e da
morte. E, finalmente, discutiremos a posicdo que a familia assume
frente a cura do cancer, que exige uma reorganizacao familiar.

3.1 A organizacao familiar frente ao cancer infantil

Considerando as implicacdes biopsicossociais da enfermi-
dade e as complexas demandas da terapéutica, a inclusao dos
pais no tratamento do cancer infantil € extremamente importante.
Para assumirem suas fungdes de colaboradores, os pais precisam
estar em plenas condi¢des para se envolverem no processo, que
€ longo e inclui procedimentos intrusivos, como cirurgia e sessoes
de quimioterapia e radioterapia, que podem deixar a crianca ainda
mais vulneravel e debilitada.

A partir do momento em que recebem o diagndstico, tanto
a familia quanto a crianga/adolescente podem passar por cinco
fases, segundo Lima (1995): (1) por ocasiao do diagnéstico; (2) pe-
riodo de remiss&o ou controle da doencga; (3) periodo de recaida;
(4) periodo quando o 6bito torna-se iminente e (5) apoio a familia
apods o obito.

O diagnéstico da doenca desencadeia reacoes de choque
entre os membros da familia. Os pais sofrem intensamente com o
descobrimento do cancer na crianga ou no adolescente, sendo que
a época do diagnéstico é invariavelmente vivenciada pela familia
“como um tempo de catastrofe, de incertezas, de sentimentos de
angustia diante da possibilidade de morte” (Valle, 1994, p. 220).
Segundo Lima (1995, p. 89), desde o momento em que o cancer é
comunicado, “profundas alteragdes nela ocorrem e isto afeta ndo
sé seus membros, mas também pessoas do seu circulo de rela-
¢oes”. Os estudos constatam que ja no momento da comunicagéo
do diagnéstico inicia-se, para a familia, o processo de perda do
ente querido, uma vez que em uma situacado impactante como essa
“o diagndstico traz consigo o temor da possibilidade da morte”
(Oliveira, Torrano-Masetti e Santos, 1999, p. 42). Assim, a literatu-
ra é bastante clara ao evidenciar que o diagnéstico do cancer — ¢,
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por vezes, até mesmo a etapa pré-diagndstica — deslancha um pro-
cesso de luto antecipatério (Parkes, 1998).

Esses fendbmenos psicolégicos foram amplamente descri-
tos por Kibler-Ross (1994). Juntamente com as reagdes iniciais
de incredulidade e as suspeitas e os questionamentos levantados
sobre a veracidade do diagndstico, € comum que alguns pais pro-
curem outros médicos para a realizagao de novos exames. Essa
“segunda opiniao”, um direito que deve ser evidentemente assegu-
rado a todo cidaddo, muitas vezes implica em demora para aceitar
o diagnéstico, na busca de confirmacédo da doenga ou na espe-
ranca de “reversdo dessa realidade” penosa em demasia (Valle,
1994, p. 220).

Nesse momento de dor e incertezas dilacerantes emerge,
muitas vezes, um sentimento latente de culpa, geralmente mes-
clado a outras manifestagdes emocionais intensas desencadeadas
pela frustracdo. Tristeza, impoténcia, revolta, inconformismo, pavor
diante do desconhecido sédo reagdes muito presentes na relacéo
com os profissionais de saude. Eventualmente, a raiva e a revolta
podem ser direcionadas também ao mundo sobrenatural, a figura
de Deus, devido aos sentimentos de desvalia e desamparo viven-
ciados. A recriminagao pode também se voltar para si mesmo,
diante da prépria ma sorte.

Sentimentos de hostilidade, medo e raiva sao freqlientemen-
te referidos pelos pais, dirigidos, principalmente, para “o pediatra
que anteriormente cuidava do filho, que nao foi capaz de solucio-
nar a questao da doenca” (Lima, 1995, p. 90). Além disso, os pais
se queixam de cansaco fisico, resultante da maratona de consultas,
exames, tratamentos e internacdes recorrentes a que séo obriga-
dos a acompanhar.

Porém, passado o momento inicial em que € comunicado
o diagnéstico, no qual a familia experimentara “o tumulto de sen-
timentos e a urgéncia imediata de busca de informagdes sobre o
cancer”, a preocupacao dos familiares passa a se concentrar nas
condi¢Oes atuais da doencga e do tratamento (Valle, 1994, p. 224).

No relacionamento dos familiares com sua crianga portado-
ra de uma doenca crénica como o cancer € bastante comum ouvir
0s pais se queixarem de dificuldades para lidar com seus filhos.
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Essas dificuldades sao expressas por comportamentos de extrema
preocupacgao, ou mesmo pela incapacidade de assumir responsabi-
lidades no que se refere ao preenchimento das reais necessidades
da crianca. Isso quer dizer que pode emergir um comportamen-
to como a superprotecao, ou eventualmente seu oposto — isto
é, total negligéncia de cuidados, quando os pais procuram evi-
tar o envolvimento emocional com a crianga por medo de que
ela possa vir a morrer precocemente (Piccinini, Castro, Alvarenga,
Vargas e Oliveira, 2003). Nesse Ultimo caso, o que se observa é o
quadro de uma relacdo desconfortavelmente préxima, ameacada
pelo fantasma do abandono e embalada por situacées de temor
e imprevisibilidade.

Por outro lado, Espindula e Valle (2002) referem que a dor e
a experiéncia pungente de se ter um filho com cancer em estado
grave nao impedem que maes e pais permanegam psicologicamen-
te higidos, firmes e fortes no provimento de cuidados a criancga.

Para Gimenes (1992), o modo de enfrentamento da doenca
utilizado pelos pais €, em parte, determinado pelas suas histérias
€ experiéncias passadas, seus valores e crengas pessoais, mas
depende também dos recursos sociais disponiveis na comunida-
de para lidar com algum evento estressante.

Pode-se considerar que o cuidado somente emerge em sua
plenitude quando a existéncia de alguém tem valor afetivo para o
cuidador, o que o leva, entao, a se envolver afetivamente e dedicar-
se a pessoa fragilizada, dispondo-se a participar de seu destino, de
seus anseios, de sua luta pela vida, de suas experiéncias de sofri-
mento e de sucesso nessa caminhada (Boff, 1999). Mas, para que
isso ocorra efetivamente, é preciso considerar que o cuidador fami-
liar também esta enfrentando um momento de intenso sofrimento
ao acompanhar o adoecimento de seu filho e, por essa razao, mui-
tas vezes ele préprio ira necessitar de cuidados.

A propdsito, examinando as publicagdes da area, Oliveira,
Torrano-Masetti e Santos (1999) concluiram que um acompanha-
mento sistematico junto aos familiares do paciente oncolégico
mostra-se de enorme relevancia no contexto da enfermidade de
um filho em desenvolvimento, na medida em que pode proporcio-
nar “conforto psiquico e elaboragédo dos intensos sentimentos de
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culpa, desamparo e revolta que o adoecer de um ente querido nor-
malmente desencadeia” (p. 49-50).

A disposigao afetiva demonstrada pelos adultos que estao
ao redor da crianga em um momento tao dificil como o tratamen-
to do céncer infantil € um elemento cada vez mais valorizado no
tratamento, pois contribui para criar um ambiente de confianca
no qual o paciente pode expressar mais claramente suas neces-
sidades. A presenca constante e protetora da mae, ou de outro
membro da familia, e sua participacao direta no tratamento — que
pode até mesmo ser contida e silenciosa — podem promover se-
gurancga e amparo na travessia dessa experiéncia dificil e dolorosa
(Valle e Frangoso, 1999).

Acompanhar o processo de tratamento de uma doenca
como o cancer “leva a familia a ter periodos de maior otimismo
e esperanca, permeados por outros de maior desestruturacéo e
ameaca de perda” (Lima, 1995, p. 90). Enquanto acompanham
o retorno de seu filho ao hospital, os familiares vivenciam o tra-
tamento de outras criancas e adultos que passam por situacdes
semelhantes e percebem que, ao mesmo tempo que acontecem
melhoras em alguns casos, em outros sucede o pior — a morte
de alguma crianca que ndo conseguiu sobreviver ao tratamento.
Dessa maneira, podemos aquilatar a importancia da disponibili-
dade de uma equipe multidisciplinar na unidade hospitalar, pois
serd por meio da integralidade dos cuidados especializados que
se viabilizara o necessario conforto para todos aqueles que estéo
envolvidos no processo de tratamento, assim como o esclareci-
mento de questdes que permeiam o longo acompanhamento do
paciente oncologico.

Assim, nos centros de tratamento, apds a confirmagéo do
diagnostico do cancer, é proporcionado um atendimento pela equi-
pe multidisciplinar tanto para a crianca/adolescente quanto para
a familia. No Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto, para situarmos apenas um exemplo, essa equipe €
composta por médicos especialistas em oncologia infantil, enfer-
meiros, psicélogos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais
e nutricionista (Valle e Frangoso, 1999). Sao oferecidos atendimen-
tos individuais e grupais e 0 mais comum é que os acompanhantes
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(pais ou familiares de criancas que recebem tratamento no hospital)
sejam beneficiados pelos dois tipos de atendimento psicolégico.
Atuando de modo complementar ao tratamento hospitalar, o Grupo
de Apoio a Crianca com Cancer (GACC) é um dos esteios de apoio
aos familiares.

Torrano-Masetti e Santos (2001, p. 238) descrevem um aten-
dimento individual realizado com um pai que acompanhava seu
filho que necessita receber um transplante de medula éssea de-
vido a uma anemia aplastica, e cujo doador seria seu outro filho.
Esse pai, além de realizar atendimento diario com a psicéloga do
servico, participava de um grupo de apoio aos familiares que as-
sumiam o papel de acompanhantes dos pacientes transplantados.
Com freqUiéncia semanal, a psicoterapia de apoio proporcionou a
esse pai “uma transformacao do lugar que ele passou a ocupar
com a doenga do filho”. Segundo os autores do estudo, devido a
intervencao realizada pela psicéloga, atuando como construtora de
conversacgoes, esse cuidador pdde perceber que ocupava o lugar
de “narrador de uma histéria objetivamente certa ou errada”, exer-
cendo uma fungao simbdlica de sustentaculo inabalavel da familia.
P&de, assim, reelaborar essa posi¢ao e, nesse movimento de retifi-
cacao subjetiva, pdde encontrar fontes de apoio que o ajudaram a
“construir condi¢cbes para elaborar a perda de seu filho” (Torrano-
Masetti e Santos, 2001, p. 245).

Kronenberger, Carter, Edwards, Morrow, Stewart e Sender
(1998) investigaram o ajustamento psicossocial de maes de criangas
submetidas ao transplante de medula éssea, relacionando os fatores
familiares ao estresse e aos modos de enfrentamento dos estresso-
res psicossociais. Com o propésito de reduzir tal estresse, Oliveira,
Torrano-Masetti e Santos (1999) descreveram uma intervencao re-
alizada junto a um grupo de apoio ao acompanhante de pacientes
transplantados de medula éssea. De acordo com os autores, esse
grupo mobiliza “as dificuldades de aprendizagem e comunicacéo
produzidas pelas ansiedades despertadas por todo processo de
mudanca” (Oliveira, Torrano-Masetti e Santos, 1999, p. 43).

Apds constatarem que os acompanhantes sofrem angustias
semelhantes as vivenciadas pelos pacientes, os autores conclui-
ram que o grupo proporciona “um espaco de conforto e elaboragcao
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dos intensos sentimentos de culpa, desamparo e revolta que o
adoecer de um ente querido normalmente desencadeia” (p. 50).
Logo, pode contribuir para ampliar o conhecimento da realidade
psiquica dos envolvidos no processo, possibilitando elaborar as
informacdes acerca dos tratamentos atuais, que consistem em
diversos procedimentos de intervencao para atacar as raizes so-
maticas da doenca.

Dessa maneira, todos os participantes do grupo de apoio ao
transplantado de medula 6ssea puderam compreender melhor o
que é a enfermidade, quais s&o suas possiveis conseqiiéncias para
a saude do paciente, assim como o alcance, limites e riscos do trans-
plante. O espaco de escuta também se mostrou relevante para que
esses participantes pudessem relatar suas vivéncias, sentimentos
e aflicbes, podendo se beneficiar do apoio que uns oferecem natu-
ralmente para os outros, nos grupos homogéneos, quando tém a
oportunidade de confrontarem suas experiéncias (Oliveira, Santos,
Mastropietro, Picini, Bueno, Matos e Voltarelli, 2003).

3.2 Contribuicoes de estudos internacionais a
compreensao psicolégica das familias de criancas
com cancer

Os estudos internacionais trazem uma preocupacgéo marcan-
te com o0 acompanhamento dos efeitos do tratamento do cancer
sobre o desenvolvimento psicolégico das criangas sobreviven-
tes, dentro de uma perspectiva longitudinal (Svavarsdottir, 2004).
Porém, nos ultimos anos, as investigacdes tém salientado as re-
percussodes, a curto, médio e longo termo, sobre a saude mental
dos pais.

Um estudo realizado por Levi e Drotar (1999) descreveu os
relatos dos pais e das criangcas com cancer nos itens extraidos de
quatro dominios da qualidade de vida auto-relatada, a saber: dor
fisica, percepcao geral do estado de saude, funcionamento fisico
e limitagdes no funcionamento social como resultado da saude fi-
sica. Os autores perceberam que esse grupo de pais de criancas
com cancer e seus filhos doentes apresentavam, quando compa-
rados a um grupo de pais de criancas saudaveis e seus filhos, um
aumento significativo da atencao e envolvimento com os filhos.
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Os resultados forneceram dados expressivos que indicaram que
pais e criangas podem perceber diferentemente alguns aspectos
do funcionamento fisico, da dor corporal e das limitagdes da crian-
¢a em seu funcionamento social, devido a sua condicao de salde
fisica. Esse achado tem implicacbes potenciais para a pratica clini-
ca, pois indica que a percepcao dos pais pode ser errdbnea. Como
os pais sdo freqlientemente informantes do funcionamento e/ou
da resposta da crianga ao tratamento, especialmente quando a
crianca esta doente, eles podem estar involuntariamente transmi-
tindo informacdes equivocadas para a equipe de salde. Para os
autores do estudo, nesses casos € importante obter informacoes
mais especificas.

Posteriormente, percebeu-se que existe uma forte associa-
¢éo entre a ansiedade vivenciada durante o tratamento do filho com
leucemia e sintomas de estresse pds-traumatico nos pais apds o
fim do tratamento (Best, Streisand, Catania e Kazak, 2001). Esses
achados fornecem apoio empirico que sustenta a necessidade de
programar uma intervengao preventiva junto aos pais que acom-
panham o tratamento de seus filhos. Percebe-se, mais uma vez,
a importancia do acompanhamento psicolégico nesse periodo de
turbuléncia gerada pelo combate a doenca.

Com o propdsito de analisar o cuidado da crianga com can-
cer, Svavarsdottir (2004) procurou investigar junto a pais de 26
criangas islandesas as suas atividades de cuidado, bem-estar geral
e percepgdes de saude. A partir dos resultados obtidos, a autora
percebeu que as atividades que consumiam mais tempo e im-
punham maior dificuldade no cuidado envolviam o ato de prover
sustentagcdo emocional a crianga com cancer, bem como a outras
criancas da familia. As mées indicaram também as dificuldades e
o dispéndio de tempo necessario para gerenciar problemas com-
portamentais e estruturar e planejar atividades para a familia. Os
pais encontraram dificuldade em gerenciar o trabalho e ao mesmo
tempo organizar o cuidado demandado pela crianga doente.

Esses achados sublinham o impacto a longo prazo que o
cancer da crianca tem em suas familias. Os resultados também
indicam que as intervengdes que focalizam a sustentagcao emocio-
nal, o bem-estar dos pais e a maneira como as familias percebem
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a saude de sua crianga com cancer podem beneficiar a familia
como um todo.

Em um estudo com criangas que passam por transplante
de células-tronco e de medula éssea, Phips, Dunavant, Lensing
e Rai (2005) perceberam que, mesmo com todos os avancos da
Medicina, esses processos terapéuticos continuam sendo alta-
mente estressores para os pacientes e seus familiares. Um ndmero
significativo de preditores de sofrimento parental na fase aguda
do transplante foi identificado por esses autores. As variaveis que
produziram os efeitos mais fortes incluem a histéria prévia de sofri-
mento dos pais associada com a doenca de seu filho e 0s modos
parentais de enfrentamento da situagéao.

As inUmeras consequiéncias sociais e psicoldgicas do can-
cer infantil em alguns momentos podem ser mais debilitantes do
que a propria doenca fisica (Patistea, 2005).

Uma analise do conjunto de evidéncias oferecidas por esses
estudos revisados sugere que uma avaliagdo da compreensao que
os pais tém da enfermidade e de suas estratégias de enfrentamen-
to — ou seja, as formas de lidar com o problema — pode ser decisiva
no planejamento de intervengdes psicossociais.

3.3 O enfrentamento do morrer e da morte

Uma vez esgotadas as possibilidades terapéuticas e com o
agravamento progressivo do quadro clinico do paciente, passa-se
ao estagio dos cuidados paliativos. Para a sistematizacéo desses
cuidados, Bromberg (1998) apresenta uma proposta integrativa que
abrange a equipe, o paciente e a familia. Lima (2003) relata expe-
riéncias de pais e de outros familiares de criancas e adolescentes
com cancer como marcos importantes para definir as bases para
os cuidados paliativos. Espindula e Valle (2002) mostram a impor-
tancia de escutar a experiéncia materna diante da iminéncia de
morte do filho com recidiva de cancer.

De um modo geral, a literatura tem evidenciado que o tra-
balho realizado por uma equipe multiprofissional que conta com o
profissional de Psicologia facilita o delineamento de um protocolo
de tratamento mais adequado, desde a etapa da transmissao do
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diagnéstico, passando pelos diferentes estagios do tratamento,
até o acompanhamento regular da crianca e da familia nas fases
livres de doenca (follow up). Até mesmo naqueles casos em que a
morte é inevitavel, as intervencgdes psicoldgicas sao fundamentais
para auxiliar os pais a elaborarem o processo de luto.

E claro que uma situac&o t&o dificil como a morte de um filho
devido ao céncer infantil — ou por qualquer outra razao — acarre-
ta muita tristeza para a familia. Valle (1994, p. 239) mostra que “é
muito dificil para os pais se prepararem para a morte de seu filho”,
uma vez que esse desfecho lhes parece absurdo por representar
uma inversao da ordem natural das coisas, ja que se espera que
os filhos enterrem seus pais. Os pais enlutados precisam ser am-
parados, acolhidos em sua profunda dor, para que possam doar
significados a experiéncia dolorosa e encontrar outros sentidos
que Ihes permitam sobreviver a perda e prosseguirem suas vidas.
Nesse aspecto verifica-se, mais uma vez, a importancia de um
trabalho em conjunto da equipe multiprofissional, pois a familia
precisa estar bem preparada para acompanhar o processo de rup-
tura do vinculo afetivo e o progressivo desinvestimento emocional
que se segue a perda.

Juntamente com o filho que se perdeu vao-se os sonhos e
idealizagdes, os investimentos afetivos, as expectativas e os pro-
jetos de futuro que os pais acalentaram e depositaram na crianga.
Quando a morte € inevitavel, é preciso compreender que, apds
o desfecho fatal, a familia resta elaborar o doloroso trabalho de
luto, e que “cada um faz seu luto como consegue” (Valle, 1994, p.
239). Percebe-se, assim, a necessidade de respeitar a configura-
¢éo singular do processo de enlutamento de cada familia. Longe
da turbuléncia que caracterizou as etapas de enfrentamento do
cancer, os pais precisam encontrar um tempo e um espaco de se-
renidade e conforto para se refazerem do dilaceramento psiquico
ocasionado pela perda.

A busca de um maior recolhimento em si e a reavaliacdo de
valores e planos de vida sao fendbmenos normalmente reconheci-
dos nessa fase. Apesar dos reveses sofridos, as familias enlutadas
demonstram afeto e gratidao em relacao a equipe de saude, reco-
nhecendo o valor inestimavel do suporte que receberam ao longo
das diferentes fases do tratamento (Lima, 2003).
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O turbilhdo de sentimentos vivenciados durante o processo
iniciado com a descoberta da doencga — € que se prolonga durante
0 extenso percurso do tratamento — ndo desaparece de uma hora
para outra. E imprescindivel que os profissionais levem em conta
que cada familia tem a sua historia, seu sistema de crencas e va-
lores, o que torna esse momento de encerramento do tratamento
peculiar a cada uma. Enfrentar o luto exige a mobilizagdo de inu-
Mmeros recursos subjetivos, que permitirdo a familia reencontrar
sua forma de existir a partir daquele momento, na sofrida ausén-
cia do ente querido.

3.4 A familia frente a cura da doenca

Em um outro tipo de desfecho do tratamento oncoldgico, fe-
lizmente cada vez mais freqliente gracas aos avangos cientificos e
tecnolégicos que tém revolucionado a area da oncologia nas ulti-
mas décadas, a doenca pode ser finalmente superada, o paciente
entra em estagio de remissao de seus sintomas e ndo acontece
sua reincidéncia.

Curar-se de uma doenga como o cancer, que exige cuidados
intensivos durante o tratamento e que impde a presenca tao pro-
xima e a realidade palpavel da morte (Boemer, 1998), € motivo de
jubilo e arrebatamento. Os pais que vivenciam essa possibilidade
auspiciosa relatam que se sentem exultantes e abengoados. Alguns
imaginam que alcancaram uma gracga divina. Todos demonstram
a percepcao de que levam, dessa travessia dos tempos turbulen-
tos, uma bagagem muito extensa, adquirida nos dias dificeis que
renovaram sua fé no valor da vida.

No entanto, Valle (1994, p. 232) afirma que “quando o tra-
tamento termina nao é simples retomar o mundo anterior, com
as banalidades do cotidiano, os pequenos problemas escolares,
familiares, sociais e afetivos dos quais eles de algum modo se afas-
taram”, ja que toda a organizacao do cotidiano girava, até entao,
em torno do cancer do filho.

Da mesma forma que € dificil para os pais retomarem o eixo
de suas vidas apos o término do tratamento, para a crianga “aban-
donar seu papel de doente ndo é simples” (Valle, 1994, p. 233).
Muitas dessas criangas que sobreviveram ao cancer dispenderam
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a maior parte de suas vidas tratando da doenca e precisarao rea-
prender a existir em sua nova condicao de “curadas” (Valle, 1991).
E como se necessitassem aprender novamente a viver, agora na
condicao de “curadas de cancer” — ou, como os médicos, caute-
losamente, preferem denominar: livres da doenca.

E preciso considerar que cada familia tem sua maneira pro-
pria de sair do processo da doenga. Geralmente, o cancer € visto
como um divisor de aguas, isto €, existe uma percepgao da vida
familiar antes da doenca e outra, bem distinta, depois da doen-
¢a. Além disso, é importante considerar também que a cura € um
processo gradual, que exige atencao constante e cuidados per-
manentes dos pais e da crianga. Ela vai retomar suas atividades
cotidianas aos poucos, até que possa, enfim, recuperar os antigos
hébitos e atividades que costumava realizar antes da doenca. A fa-
milia, simultaneamente, precisara sofrer uma reorganizagao interna,
a fim de poder abrigar essa crianca que “renasceu”, do ponto de
vista fisico e psicologico.

4. Consideracoes finais

A revisao da literatura empreendida permitiu visualizar um
amplo cenario tedrico e instrumental que envolve o tema estuda-
do. Os resultados do presente estudo confirmam as profundas
ressonancias familiares suscitadas pela enfermidade neoplasica
que acomete a crianga e o adolescente. Observa-se que, apesar
dos avancos médicos extraordinarios obtidos atualmente em re-
lacdo ao cancer infantil, ainda existem muitos obstaculos a serem
ultrapassados para que o processo do tratamento nao represente
uma fonte de tensao e estresse elevado para a familia.

Ainda que se constate que o nimero de mortes decorren-
tes das neoplasias mais comuns que acometem a crianca tenha
decrescido substancialmente nos ultimos anos, de tal modo que
hoje o cancer infantil ja pode ser considerado uma condicao cro-
nica, sua repercussao social permanece acentuada. O temor da
morte quase sempre acompanha o diagnostico do cancer e per-
manece como uma sombra que paira ao longo de todo o percurso
terapéutico do paciente. Além dos fatores culturais e das dimen-
sdes simbolicas associadas a doenca, ha que se considerar o fato
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de que a enfermidade grave em criangas e adolescentes geralmen-
te desperta comocgéo e consternacao nos adultos.

Nesse contexto, € alentador reconhecer que os centros es-
pecializados no tratamento oncoldgico no pais, como as fundacoes
€ 0s hospitais-escola, tém trazido cada vez mais beneficios para o
paciente e sua familia devido a disponibilizagdo de recursos avan-
cados e de uma equipe multiprofissional altamente preparada para
proporcionar o0 apoio necessario a todos os atores envolvidos no
cenario do cancer infantil.

No planejamento de estratégias e programas, devem ser le-
vadas em consideragdo as percepgoes acerca da doencga e das
situagdes vivenciadas durante o tratamento. Aspectos como o
impacto emocional do diagndstico, a ansiedade frente ao des-
conhecido desvelado pelo tratamento, a presenca da fé como
recurso auxiliar no enfrentamento das dificuldades vivenciadas e
a importancia do contato com outras pessoas que passam por uma
situacdo de vida semelhante sdo elementos-chave para a compre-
ensao psicossocial do cancer.

Os dados analisados permitem concluir que o adoecer do
filho desencadeia reacdes emocionais intensas, que requerem
acompanhamento psicoldgico sistematico para auxiliar os pais a
conterem e elaborarem as ansiedades vivenciadas nas situaces
que permeiam o processo de tratamento oncolégico. Os achados
da literatura sugerem, assim, a necessidade de disponibilizar pro-
gramas de intervencao preventiva junto aos pais que acompanham
o tratamento de seus filhos.
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