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Resumo: O céancer pediatrico é a segunda causa de mortalidade infantil no Brasil. O
tratamento da doenca é longo, doloroso e ocasiona consideravel sofrimento
psicolégico, ndo sO na crianga, mas principalmente em seus pais. Apesar das taxas
de cura atualmente serem elevadas, fazendo com que o cancer adquira um status
de doenca cronica, a crianca e sua familia devem adaptar-se ao estigma da doenca
e aos efeitos colaterais do tratamento. Além disto, algumas familias se deparam com
uma experiéncia ciclica do cancer, passando por esta situa¢do dolorosa por mais de
uma vez. O presente trabalho teve como objetivo introduzir o leitor ao tema da
Psico-Oncologia pediatrica, sumarizando 0s principais resultados de pesquisas
sobre o impacto psicolégico nos pacientes com cancer e em Seus pais nas
diferentes etapas da doenca (diagnoéstico, tratamento, cura, recidiva e
terminalidade), através de uma revisdo ndo-sistematica de literatura. Conclui-se
sobre a necessidade de intervencdes psicologicas direcionadas principalmente aos
cuidadores, e sugerem-se futuras revisdes de literatura sistematizadas e meta-
analiticas sobre o tema.
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Abstract: Pediatric cancer is the second cause of Brazilian childhood mortality. Its
treatment is long, painful and causes considerable psychological distress, not only in
children, but mostly in their parents. Although cure rates are currently high, making
cancer a chronic disease, the child and his/her family must adapt to the stigma of the
disease and to treatment’s side effects. In addition, some families face a cyclical
cancer situation, experiencing this painful experience more than once. The present
study aimed to introduce the reader to Pediatric Psycho-Oncology, summarizing the
main research results on the psychological impact on patients and parents in
different stages of the disease (diagnosis, treatment, cure, recurrence and
terminality), through a non-systematic literature review. Conclusions highlight the
necessity of psychological interventions aimed to caregivers, and suggest future
systematic and meta-analytic reviews in the field.

Key-words : Pediatric cancer; Psycho-Oncology; Health Psychology.

ISSN 1679-8902 40



Revista Intellectus N°41 Vol. 1 Ano 2017

INTRODUCAO

O cancer € uma doenca definida pela proliferacdo progressiva e irreversivel
de um grupo de células, com origem na transformacé&o maligna de uma célula, que
se divide de forma incontrolavel e invade érgaos e tecidos. Estes tumores malignos
tem a capacidade de se dispersar pelo corpo através da corrente linfatica, formando
tumores secundarios ou metastases (INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH
ON CANCER - IARC, 2014).

Apesar da maioria dos tumores adultos terem uma etiologia multifatorial, o
cancer pediatrico € predominantemente de origem embrionaria e esta raramente
associado a algum fator carciogénico, o que dificulta sua prevencao (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER - INCA, 2013). Na infancia, os tipos mais comuns de
cancer séo as leucemias, os tumores cerebrais, os linfomas, os tumores de Wilms,
0s neuroblastomas e outros tumores sélidos (PESTANA et al., 2006).

Embora o cancer pediatrico ndo seja uma doenca muito frequente, atingindo
3% da populacéo infantil brasileira, ainda é a segunda causa de mortalidade infantil,
atrads apenas de acidentes. Segundo dados do Ministério da Saude (2014), a taxa de
mortalidade em criangcas com cancer entre os anos de 2000 a 2005 foi de 40,03 por
milh&o de habitantes. Apesar disso, os indices de cura obtidos no tratamento desta
doenca cresceram ao longo dos anos, de 30% nos anos 60 para 70% nos dias
atuais (INCA, 2013). Portanto, atualmente, o cancer infantil ja ndo € mais
considerado uma doenca fatal, e sim uma doenga cronica.

Com o aumento do numero de sobreviventes do cancer infantil, cresceu o
interesse de pesquisadores em investigar os fatores psicologicos associados a esta
doenca. Surge, entdo, a Psico-Oncologia como uma area de interface entre a
Psicologia e a Oncologia. Esta, por ser uma area relativamente recente dentro da
Psicologia teve objetivos diferentes ao longo dos anos (COSTA JR., 2001).

Assim, nos anos 60 e 70, a Psico-Oncologia tinha como principal objetivo a
investigacdo sobre o luto parental relacionado ao cancer. Contudo, com 0 avanco
dos tratamentos e o aumento da taxa de sobrevivéncia, o enfoque mudou,
passando-se a observar as criangcas em tratamento e os efeitos psicolégicos deste
procedimento. Percebeu-se que o0s pacientes entendiam a seriedade da sua

condicdo muito mais do que se imaginava, e que o siléncio imposto pelos adultos os
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deixava enfrentando seus medos e sua morte iminentes praticamente sozinhos
(BREITBART; ALICI, 2009; BRUCE, 2006).

A partir destas constatacdes, no comeco dos anos 80, houve um interesse
crescente em pesquisar meios de suporte psicolégico as criangas em tratamento,
permitindo maior compreensao dos profissionais sobre o stress que elas
experimentavam. Estudos mais humanos, voltados ao controle da dor, ao aumento
da qualidade de vida e a propostas de intervencdes psicologicas foram delineados
(BOAVENTURA; ARAUJO, 2012). Ja na metade dos anos 80, comec¢ou-se tambéem
uma maior valorizacdo da comunidade cientifica sobre os efeitos interpessoais da
doenca e de seu tratamento. O objetivo era pesquisar sobre a vida dos pacientes
fora do ambiente hospitalar, avaliando a sua qualidade de vida, suas relagdes com
familiares, amigos e escola e o impacto do tratamento na retomada da rotina
(PATENAUDE; KUPST, 2005).

Atualmente, a Psico-Oncologia, além de concentrar-se em todas as questfes
acima descritas, também visa entender como as criancas e suas familias se
adaptam ao cancer e ao seu tratamento, identificando variaveis e contextos nos
quais o psicélogo pode auxiliar & familia e aos pacientes a enfrentar a doenca de
maneira mais eficaz (BRAGADO, 2009). Desta forma, como sugerido pela APA,
divisdo 38 (2014), o Psicblogo Hospitalar no contexto oncolégico avalia, intervém e
produz saber cientifico, de forma a contribuir com uma maior compreensao sobre
todos os aspectos psicolégicos envolvidos no diagnéstico, tratamento e cura do
cancer infantil.

Portanto, o presente trabalho visa introduzir o leitor ao tema da Psico-
Oncologia pediatrica. Para isto, visto que o tema é recente dentro da literatura
psicolégica, foi realizada uma revisdo ndo-sistematica da literatura nacional e
internacional, sumarizando os principais resultados encontrados por pesquisas das
Gltimas trés décadas'® sobre a adaptacdo psicolégica de criancas e seus pais em

situacao de cancer, nas diferentes etapas da doenca.

® A busca bibliografica foi realizada nas bases ddod do Scielo, Lilacs, Medline, Psycinfo e Google
Académico de forma néo sistematica.
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O DIAGNOSTICO

O diagnostico é considerado por muitos profissionais da saude como o
momento mais delicado de todo o processo do cancer pediatrico (STEELE et al.,
2003). Por ser muitas vezes inesperado, este periodo é marcado por grande
desestruturacdo emocional, principalmente por parte dos pais (JURBERGS et al.,
2009). Além disto, o processo de diagndstico ja acontece muito antes da noticia em
si, pois envolve varios exames e laudos médicos até se chegar ao diagnostico final
de cancer, causando extrema ansiedade nos pais e medo da temida noticia.

Ao receber o diagndstico, os pais tendem a negar a doenga e procurar outros
especialistas, na tentativa de obter uma noticia diferente ou de entender as causas
do adoecimento do filho (BORGES, 2013). E frequente a culpabilizacdo neste
momento, segundo Carvalho (1994). A culpa se refere tanto a distancia emocional
anterior a doenca (por exemplo, pais se culpam por ndo ter dado mais carinho e
atencdo a este filho ou por ndo ter percebido os primeiros sintomas da doenca)
qguanto a falta de comportamentos de cuidado com a saude da crianca (fantasias e
culpas relacionadas por haver deixado o filho brincar no parque e se machucar ou
ter permitido contato com outra crianca doente).

Muitas duvidas, tanto sobre a doenca quanto sobre o tratamento, aparecem
neste momento e, mesmo que a equipe de salude tente sana-las, os pais parecem
n&o absorvé-las totalmente neste momento (KOHLSDORF; COSTA JUNIOR, 2008).
Sentem-se desorientados, com dificuldade de assimilar todas as novas informacoes
que lhe sao transmitidas. Alguns, inclusive, descrevem uma sensacao de “flutuacao”
logo apOs receberem a noticia, como se estivessem em um estado alterado de
consciéncia.

Estas situacdes ocorrem porque o diagndstico de cancer infantil faz com que
0s pais enfrentem a possibilidade de real perda do filho, o que Ihes causa muito
medo (BARRERA et al., 2004). O estigma da doenca, como algo fatal e/ou
incapacitante € bastante presente neste periodo (ANGERAMI-CAMON; GASPAR,
2013). Além disso, eles se deparam com o ambiente hospitalar, que tem funcéo
aversiva para muitos, dado que é visto como um lugar de dor, sofrimento e morte
(ALDRIDGE; ROESCH, 2007; COUTINHO; COSTA JR.; KANITZ, 2000).
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As criancas também apresentam grande carga de ansiedade, angustia,
depresséao, davidas, medo de morrer (MENDEZ, 2005) ou medo de ficar com alguma
deformidade corporal. Além disso, observa-se em muitas a presenca de raiva,
revolta ou culpa por apresentar a doenca, relacionando o seu aparecimento com
algum comportamento inadequado emitido anteriormente (CABRERA et al., 2005;
MOTTA; ENUMO, 2010). Assim, € comum observar em criangcas pequenas a Visao
da doenca como um castigo (por exemplo, por ter desobedecido aos pais), segundo
Ortiz e Lima (2007).

Ao mesmo tempo, em fungéo de todas as mudancas na rotina da crianca e da
familia, a qualidade de vida de ambos é diminuida, pois terdo que lidar com perdas
imediatas (KOHLSDORF; COSTA JR., 2012). A crianca sofre a perda da sua
autonomia, do ambiente escolar e social e da sua saude (ALDRIDGE; ROESCH,
2007). J& os pais devem lidar com a perda do filho saudavel, da rotina familiar, do
trabalho e da renda familiar (CELMA, 2009). Todas estas perdas, ainda em vida,
geram um processo de luto, acompanhado por sentimentos de ansiedade e
depresséao (PAI et al., 2007).

Desta forma, devido a todos estes estressores e ao consequente sofrimento
apresentado pelo paciente e seus familiares, a equipe de saude geralmente tem um
cuidado especial ao dar o diagndstico. Nao obstante, muitos médicos e enfermeiros
nao conseguem lidar adequadamente com os sentimentos manifestados pelos pais,
principalmente quando estes sdo agressivos com a equipe, culpando-a de alguma
forma pelo aparecimento e/ou manutencdo da doenca. Neste sentido, a presenca do
Psicologo € fundamental neste periodo, dando apoio emocional ndo s6 a familia e
paciente, mas também propiciando uma comunicacao aberta e humana entre equipe
e familiares, a fim de minimizar o impacto da noticia e 0os possiveis comportamentos
desadaptativos de ambas partes (MCCUBBIN et al., 2002).

O TRATAMENTO

O tratamento oncolégico € outro periodo complicado durante o processo de
adoecimento de cancer. Este € baseado em procedimentos invasivos e dolorosos,
como cirurgia, quimioterapia, radioterapia e transplante de medula, podendo durar
de seis meses a dois anos, se bem sucedido (ALDRIDGE; ROESCH, 2007).
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Além das mudancas fisicas decorrentes do tratamento (como alopecia,
nauseas e dores), a internacdo hospitalar e admissdo a Unidades de Tratamento
Intensivo (UTIs) séo frequentes, visto que a quimioterapia reduz a imunidade do
organismo, deixando-o suscetivel a virus e infec¢cdes bacterianas. Juntem-se a isto
as restricdes alimentares e de atividades impostas pelo tratamento médico e o0s
constantes ciclos de quimioterapia (KAZAK et al., 2004; KOHLSDORF; COSTA JR.,
2012). Todo este contexto pode ocasionar uma série de reacdes, entre elas:
ansiedade, depressao, hipocondria, efeitos na inteligéncia e no rendimento escolar,
problemas de comportamento e dificuldades de interagBes sécio afetivas na crianca
(BARAHONA et al., 2009; PATENAUDE; KUPST, 2005).

Entretanto, outros estudos mostram que as criangcas em tratamento para
cancer apresentam bom ajustamento psicolégico (vide meta-analise de Wechsler e
Sanchez-lglesias, 2013). Outras pesquisas corroboraram tais resultados, mostrando
que estes pacientes ndo tém mais ansiedade, depressdo (MILLER et al., 2009;
ROBB; EBBERTS, 2003) ou pior auto-estima que seus pares (BRAGADO et al.,
2008, RITCHIE, 2001), nem mudancas no rendimento escolar, nas amizades ou no
humor apds o inicio do tratamento (CHAO et al., 2003). Estes resultados seriam um
sinal claro da resiliéncia desta populacéo, definida como a capacidade de adaptacéo
e de recuperacdo frente a contextos adversos e estressantes (CLAY; KNIBBS;
JOSEPH, 2009; LUTHAR; CICCHETTI; BECKER, 2000). Portanto, tais resultados
nao afirmam que as criangas ndo sofram durante o tratamento, ndo se sintam
sobrecarregadas ou nao apresentem sinais de desadaptacdo, mas sim que
enfrentam o processo de maneira positiva, valorizando sua vida e suas relacdes
sociais de forma otimista (BRAGADO, 2009; CURRIER et al., 2009).

Contudo, alguns autores (ERICKSON; STEINER, 2001; FELDER-PUIG et al.,
2006; PHIPPS et al., 2001) questionam se estes pacientes realmente apresentam
resultados positivos ou se simplesmente néo relatam o que sentem, sugerindo um
“estilo repressivo” predominante nesta populacdo. Este relato impreciso ou distorcido
poderia estar relacionado aos proprios instrumentos de medida utilizados nas
pesquisas (que nao seriam especificos e sensiveis aos problemas que desta
populacao), a falta de discriminacdo destas criangas sobre seus eventos privados ou
ainda a uma omissao proposital por parte delas, devido aos temores sobre possiveis

consequéncias aversivas ao relatar sentimentos desagradaveis (por exemplo, o que
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poderiam sentir seus pais se elas dissessem que estdo se sentindo mal). Por outro
lado, é possivel também que as respostas das criangas aos testes psicologicos
sejam enviesadas devido as suas experiéncias passadas. Assim, elas tenderiam a
avaliar seus sintomas atuais de maneira mais positiva, minimizando-os, pois usariam
como comparacao o que ja sentiram no passado (PHIPPS, 2007).

Por outro lado, para os pais, ter um filho com cancer € um dos estressores
mais severos que uma pessoa pode experimentar (JURBERGS et al., 2009). Séo
presentes crises de desesperanca durante o tratamento, intercaladas com periodos
de otimismo. A ameaca da perda se faz mais presente, sobrecarregando
emocionalmente os membros da familia (SAHLER et al.,, 2005; SOANES et al.,
2009). Todos estes estressores tendem a levar a familia a se unir mais (maior
coesdo e expressividade) ou a romper-se (divorcios, distanciamento emocional),
dependendo do funcionamento familiar anterior ao diagndstico de céancer infantil
(BELTRAO et al., 2007).

As mées, em especial, sentem-se mais estressadas e sobrecarregadas
durante o tratamento da crianca. Experimentam um conflito entre manter as suas
atividades cotidianas ou em paralisar a sua vida devido ao tratamento do filho
(BECK; LOPES, 2007; KOLSHDORF; COSTA JUNIOR, 2008). Muitas acabam
deixando de trabalhar, abandonam suas atividades domésticas e de lazer e
“esquecem da propria vida” para viver exclusivamente em funcéo do filho doente, o
que pode ocasionar problemas de relacionamento com o conjuge e demais filhos,
além de distarbios psicopatolégicos nas proprias cuidadoras (BEST et al., 2001;
GERHARDT et al, 2007).

Com o desemprego de um dos pais (geralmente a mae), o outro tende a
arrumar empregos adicionais para balancear o orcamento doméstico. Aléem disto,
apesar das facilidades governamentais brasileiras em relacdo a remédios, moradias
gratuitas e beneficios salariais para familias de baixa renda que tem uma criangca em
tratamento para cancer, o proprio tratamento em si gera um aumento de despesas
domeésticas, com mais gastos relacionados a transporte, alimentacdo especial e
medicamentos. Muitas familias se mudam de cidade para poder ficar perto de um
centro de tratamento especializado em céncer pediatrico, acarretando em custos
adicionais (SANTO et al., 2011).

ISSN 1679-8902 46



Revista Intellectus N°41 Vol. 1 Ano 2017

Todos estes estressores fazem com que a familia acabe superprotegendo a
crianga. Também sdo comuns neste periodo a hipervigilancia e 0 monitoramento
frequente da salde da crianca, inclusive por recomendacfes meédicas
(KOHLSDORF; COSTA JR., 2008). Por sentir pena ou para aliviar a culpa que
sentem ao ver a criangca em tratamento, muitos pais acabam adotando posturas
complacentes e permissivas. Assim, a crianga comeca a ter ganhos secundarios
com a doenca, sendo reforcada por comportamentos antes inaceitaveis dentro da
familia. Esta nova contingéncia propicia a instalacdo de comportamentos
inadequados no repertorio infantil, tais como birras, choros, tristeza e/ou
agressividade excessivas (VALLE, 1994). Segundo Menezes (2010), também podem
surgir comportamentos “regredidos” na crianca, isto €, comportamentos que ela ja
havia superado em seu desenvolvimento e que voltaria a emitir como forma de obter
reforgcadores (por exemplo, enurese, fala infantilizada, etc.).

Assim, diferentemente da crianga, que apresenta consideravel resiliéncia, os
pais tem dificuldades de se adaptar a esta nova realidade. Segundo Kazak et al.
(2007), 60% dos pais apresentam sintomas de Transtorno de Stress Pds-Traumatico
até dois anos apdés o diagnéstico de seus filhos. Além disso, relatam uma pior
qualidade de vida, mais ansiedade, stress, depressdo e menor satisfagdo com suas
vidas.

Os pais também expdem mais sentimentos de soliddo durante o tratamento
de seus filhos, visto que o suporte social que recebiam na fase do diagndstico tende
a ir diminuindo com o passar do tempo. As outras pessoas vao retomando suas
rotinas, ndo fornecendo mais a mesma quantidade de ajuda que davam logo apd6s o
choque do diagnostico (LONG; MARSLAND, 2011). Além disso, a incerteza do
prognoéstico, 0 medo de recaidas da doenca e da morte e as preocupacdes quanto
ao futuro da crianca também estdo presentes durante todo o tratamento (LAST,;
GROOTENHUIS, 2004).

Faz-se importante ressaltar que as possiveis psicopatologias apresentadas
pelos pais estdo altamente relacionadas as de seus filhos, isto €, pais que se
deprimem durante o tratamento tendem a produzir sentimentos depressivos em seus
filhos também (HASTINGS; BECK, 2004). Assim, a qualidade de vida da crianca
com cancer esta diretamente associada a qualidade de vida dos seus pais, visto que

pais menos ansiosos tendem a manter os niveis de ansiedade de seus filhos mais
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baixos, diminuindo o seu sofrimento durante o tratamento (STEWART ET AL., 2010).
Portanto, a habilidade da crianca em lidar com 0s eventos estressores vai depender
da habilidade de seus pais em manejar situacdes de crise (CALLAGHAN, 2007;
MENDEZ, 2005). Por estes motivos, justificam-se intervencdes psicolégicas ndo
somente com as criangas, mas também com seus cuidadores, como forma de

prevenir a instalacdo ou agravamento de distarbios psicolégicos nos pacientes.

A CURA

O cancer infantil, atualmente, conta com taxas de cura bastante expressivas,
quando comparadas as dos anos 60, por exemplo. Nos dias atuais, a taxa de cura
para a leucemia linfoide aguda esta ao redor de 70% dos casos e a de linfoma néo-
Hodgkin esta em torno aos 85%, se diagnosticados precocemente (INCA, 2013).

Apesar destas altas taxas de cura, 60% dos sobreviventes de cancer infantil
apresentam pelo menos um efeito médico tardio, como: dores cronicas, déficits
neuro-cognitivos para pacientes que sofreram tumores cerebrais, crescimento
retardado, fadiga, problemas de fertilidade, deficiéncias hormonais e maior
probabilidade de mortalidade precoce devido a um maior risco de problemas
cardiacos, pulmonares, segundas neoplasias ou doencas cronicas (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2014; CHILDREN'S ONCOLOGY GROUP, 2008). Também sao
frequentes as sequelas psicossociais, como restricdes nas atividades habituais,
hipocondria, distarbios do humor, problemas de conduta, efeitos na inteligéncia e no
rendimento académico, dificuldades de reintegracdo escolar, problemas nas
relacbes sociais e afetivas, stress pos-traumatico, ansiedade e depressao
(FERNANDEZ et al., 2009; HUDSON et al., 2003; KAZAK et al, 2004; PATENAUDE;
KUPST, 2005).

Entretanto, apesar de todos estes desafios e possiveis problemas a serem
desenvolvidos, a maioria das criancas sobreviventes de cancer tende a apresentar
um bom ajustamento psicolégico nesta fase, sendo que somente 10% dos casos
demonstra algum tipo de psicopatologia, de acordo com Erickson e Steiner (2001).
Assim, estas criancas apresentariam niveis “normais” (dentro do esperado para sua
faixa etaria) de depressdo (CHAO et al., 2003), autoestima (KAZAK et al., 1994) e
qualidade de vida (STAM et al., 2006), sugerindo que o cancer infantil ndo é téo
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traumatico como se imagina. Ainda, algumas pesquisas relatam que as taxas de
ajustamento psicolégico das criancas sobreviventes de cancer sdo mais elevadas
que as de sobreviventes de outros eventos traumaticos na infancia, como desastres
naturais ou acidentes graves (PHIPPS et al., 2006).

Além disso, estas criancas relatam sentimentos atuais de felicidade, bem-
estar e esperanca (ZEBRACK; CHESLER, 2002), inclusive informando que o
tratamento oncologico proporcionou uma maior coesdo familiar (CHAO et al., 2003)
e maior satisfacdo com a sua vida (PERINA, 2010), fazendo com que dessem mais
valor a determinados aspectos de seus cotidianos (KAZAK et al., 2007). Neste
periodo de cura, principalmente logo apds receber a noticia, € comum que as
criancas facam comparacdes dos atuais estressores com 0s presentes no ambiente
hospitalar, minimizando a importancia dos primeiros e valorizando o fato de “estar
viva” e haver superado todos os desafios impostos pela doenca.

Portanto, o desenvolvimento de algum transtorno psicopatolégico poés-
tratamento oncoldgico parece estar mais relacionado a tracos de personalidade pre-
existentes e a histdria de ajustamento psicolégico anterior da crianca do que ao
cancer em si (PHIPPS, 2007), sendo que a enfermidade seria sé um desencadeador
de transtornos que, de alguma forma, ja faziam parte do repertério comportamental
da crianga.

Para os pais, a cura da crianca também tem um papel importante. Seus niveis
de ansiedade e depressao vao diminuindo gradualmente apds a remissao do tumor,
fazendo com que retomem a vida que tinham antes da noticia do cancer. Neste
periodo, retornam ao trabalho e as atividades domeésticas, recuperam os vinculos
com os cOnjuges, parentes e amigos e se engajam mais frequentemente em
atividades de ocio e/ou lazer, melhorando consequentemente seu bem-estar
emocional (KOHLSDORF; COSTA JR., 2012; MAURICE-STAM et al., 2008).

Assim como as criangcas, a maioria dos pais também observa aspectos
positivos sobre o tratamento de seus filhos: relatam um maior crescimento pessoal
(JURBERGS et al., 2009), uma visdo mais otimista sobre a vida (GROOTENHUIS;
LAST, 1997) e um melhor manejo de outros estressores (FERNANDEZ et al., 2009).
Entretanto, o0 medo de uma recidiva do cancer € constante, principalmente porque
observam esta situacdo ocorrendo com outros pacientes enquanto acompanham

seu filho no hospital (BEST et al.,, 2001). Deste modo, uma pequena parcela dos
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cuidadores ndo supera o “trauma” da doenca e de seu tratamento, apresentando
sintomas de ansiedade crbnica, de obsessdo-compulsdo e stress poés-traumatico
(KAZAK et al., 2007).

A RECIDIVA

Algumas familias se deparam com uma experiéncia ciclica do cancer, que
consiste no diagnostico, tratamento, remissdo e recidiva. A recidiva do cancer
pediatrico ndo é tdo incomum, acometendo por volta de 10% dos pacientes e de 20
a 30% em pacientes que tiveram leucemia (GAYNON et al. 1998; KO et al., 2010).
Por recidiva entende-se o retorno do tumor original ou o desenvolvimento de uma
segunda neoplasia, que obrigam o paciente a submeter-se a um novo tratamento.
Este novo ciclo da doenca geralmente esta composto por cirurgias mais invasivas e
doses mais agressivas de quimioterapia, que provocam efeitos colaterais mais
intensos (nauseas, alopecia, dores, quedas de imunidade, doencas oportunistas) e
internacdes hospitalares e em UTIs com maior frequéncia (INCA, 2013). Todas estas
condicdes teriam uma maior probabilidade de provocar consequéncias psicoldgicas
mais severas nos pacientes e em seus familiares.

Deste modo, o processo de ajustamento psicoldgico das criangcas em recidiva
seria diferente das criancas que estdo em tratamento pela primeira vez, devido a
repeticdo da experiéncia e ao contato com estimulos ja condicionados anteriormente
(MU et al. 2001). Por estes motivos, as possibilidades que a crianca em recidiva
apresente sintomas de depressdo e ansiedade ou distlrbios do comportamento séo
mais elevadas. Eiser, Hill e Vance (2000) sinalizam que as criancas em recidiva
teriam duas vezes mais chances de apresentar algum transtorno psicologico que as
criancas que estdo em tratamento pela primeira vez e, portanto, mereceriam atencéo
psicoldgica individualizada.

A recaida de cancer poderia produzir um efeito chamado de “vulnerabilidade
psicolégica”. Este efeito acontece da seguinte forma: um primeiro impacto (primeiro
diagnéstico de cancer) ndo seria suficiente para causar um desajustamento
psicolégico, mas deixaria o individuo vulneravel, de tal forma que um segundo

impacto (recidiva) teria um efeito maior, aumentando a probabilidade de
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desenvolvimento de transtornos de ajustamento e de ansiedade (JURBERGS et al.,
2009; MAURICE-STAM et al., 2009).

Apesar disto, Wechsler (2016) ndo constatou diferencas entre o ajustamento
psicolégico de criancas em recidiva de cancer ao compara-las com criancas que
sobreviveram ao cancer e com criangas “saudaveis”. As crian¢as em situacdo de
recaida se adaptaram tdo bem as contingéncias presentes em suas vidas quanto as
demais, ndo apresentando indices mais elevados de psicopatologias. Além disso, as
criancas em recidiva mostravam, inclusive, alguns resultados melhores do que as
criangas sem histérico de cancer (“saudaveis”), como por exemplo, mais habilidades
sociais e adaptativas e menos comportamentos atipicos, indicando que a recidiva de
cancer pode, inclusive, gerar ou fortalecer habilidades importantes, que Ihes seréo
Gteis ao longo do seu desenvolvimento.

Entretanto, para os pais, 0 processo de recidiva do cancer infantil tem um
impacto psicologico diferente do constatado nas criangcas. Como eles possuem
maiores habilidades cognitivas para entender todo o risco de vida que a recidiva
acarreta, o efeito psicolégico deste diagndéstico pode ser mais intenso (LANDOLT et
al.,, 2003), produzindo sentimentos de angustia, medo, raiva, depressdo e
desesperanca (KLASSEN et al.,, 2011), além da sensacdo de que todo o esforco
anteriormente empregado fora indtil (MENDEZ, 2005).

E comum os pais sentirem-se desanimados ou mesmo exaustos, Vvisto que o
tratamento oncoldgico se prolonga, os estressores aumentam e eles nao observam
melhoras no quadro de saude da crianga. O contato ainda mais estreito com
possiveis sequelas da doenca e com a probabilidade de morte do filho também
contribuem para a manutencdo de sentimentos depressivos (SOANES et al., 2009).
Assim, diferentemente das criancas, 0s pais apresentam significativamente mais
problemas de ajustamento psicologico, tais como Transtorno de Stress PoOs-
Traumatico, depresséao, ansiedade e stress (JURBERGS et al., 2009; WECHSLER,
2016).

A TERMINALIDADE

Apesar das altas taxas de cura no ambito da oncologia infantil, muitos

pacientes ndo conseguem entrar em estado de remissdo da doenca, e inclusive
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alguns presenciam a progressao do seu tumor, mesmo fazendo uso dos tratamentos
disponiveis. O surgimento de metastases pode fazer com que a equipe decrete o fim
das possibilidades terapéuticas e submeta o paciente a cuidados paliativos. Assim, o
objetivo principal, neste momento, passa a ser a promocao da qualidade de vida e
nao a sua preservacao a qualquer custo, permitindo que o paciente tenha um final
de vida digno e confortavel e que os seus desejos sejam respeitados (GIROND;
WATERKEMPER, 2006). Desta forma, o paradigma atual da Psico-Oncologia é o de
humanizacdo da morte, onde se tenta evitar a dor, controlar os sintomas, manter a
autonomia e a privacidade do paciente e promover a presenca constante da familia,
de forma que ela tenha oportunidades de se despedir (GARROS, 2003; PESSINI;
BERTACHINI, 2004).

As criancas, apesar de ndo estarem totalmente desenvolvidas cognitivamente
e terem dificuldades de compreender o conceito de morte em sua totalidade,
percebem que podem morrer. A partir dos 9 anos de idade, aproximadamente, elas
comecam a entender a morte como algo universal e irrerversivel (VALLE, 2001).
Entretanto, conforme a doenca vai progredindo, mesmo as mais novas observam a
deterioracdo do seu estado de saude, as reacdes das pessoas e a iminéncia da
morte (CABRERA et al., 2005; ORTIZ; LIMA, 2007). Elas notam que ha algo errado

e que a sua salde esté pior, mas devido & “conspiracéo do siléncio™’

imposta por
seus familiares e amigos, preferem néo falar (KOVACS, 2005). Ndo obstante, esta
nao-expressao de sentimentos de ambas as partes, aliada a negacao da situacao,
podem gerar sentimentos de culpa, medo, angustia e ansiedade na crian¢a, que nao
consegue entender exatamente o que esta acontecendo e, consequentemente, ndo
pode se preparar psicologicamente para os eventos que se sucederdo (MENDEZ,
2005).

A proximidade da morte faz com que a crianga se fixe no aqui-agora e evite
fazer planos para o futuro ou ter expectativas sobre tempos vindouros. Por outro
lado, segundo Aguiar (2005), ela comeca a apresentar um luto antecipatorio, devido
as perdas que vai sofrendo no decorrer do periodo terminal (perda de autonomia,

saude, relacdes sociais, rotina, entre outros). Estas perdas vao se apresentando

ol Situacdo em que adultos (familiares, conhecidos e até a equipe de salde) ocultam a gravidade da
situacdo da crianga, assim como 0s sentimentos que experimentam, com o intuito de protegé-la
(VALLE, 2001).
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gradual e constantemente, fazendo com que a crianga comece a pensar cada vez
mais sobre a sua morte como uma forma de esquivar-se de todas as contingéncias
aversivas presentes neste periodo.

A familia, durante o periodo terminal, também comeca a se confrontar com
questdes relacionadas a separacgdo, perdas, luto e tristeza, oscilando entre periodos
de negacdo (em que nao aceitam a condicdo de saude da crianga, evitando pensar
ou falar sobre o assunto) e de depressdo (considerando a possibilidade real de
morte do filho). Durante todo este processo, 0 stress € constante e 0o esgotamento
emocional e fisico € visivel nos familiares (TORRES et al., 1990).

Apesar disto, a maioria dos pais tende a manter a esperancga e o otimismo até
0 Obito em si, acreditando na recuperacdo da crianca ou até mesmo em
intervencdes divinas/ milagrosas que a “salvariam” (HAN et al., 2009). Este otimismo
nao € considerado, por si s6 uma estratégia de enfrentamento desadaptativa. Pelo
contrario: no momento da terminalidade, € importante que a familia mantenha a
esperanca como uma forma de preservacéo da sua saude mental (MAURICE-STAM
et al., 2008). A religido, inclusive, aparece como uma estratégia de enfrentamento
importante frente a incontrolabilidade do cancer e da morte (STEWART et al., 2010),
sendo utilizada por grande parte das familias que se encontram nesta situacéo
(GOBATTO; ARAUJO, 2010).

Quando a crianca morre, apds o choque inicial, os pais entram em processo
de luto, cuja duracdo e patologizacdo irdo depender do tempo de duracdo do
tratamento e das estratégias parentais de enfrentamento anteriores a perda do filho.
Em especial, o luto parental pode se tornar mais suportavel se este for progressivo,
isto é, se a familia for percebendo a piora do estado de saude da crianca de forma
gradual e tiver chances de, pouco a pouco, ir elaborando a sua perda e se
despedindo (KOVACS, 1992). Na Oncologia pediétrica, este cenario é muitas vezes
possivel, ja que o processo é longo e as familias tem oportunidades de ir elaborando
o luto antecipadamente. Entretanto, nem todas conseguem aceitar a perda, cabendo
ao psicologo assistir a estas familias durante o periodo terminal e apos o 6bito

infantil.
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CONSIDERACOES FINAIS

Através da revisdo nao-sistematica de literatura proposta pelo presente artigo,
foi possivel obter um breve panorama do cenario nacional e internacional sobre a
Psico-Oncologia pediatrica. Nao obstante, apesar de sumarizar 0s principais
resultados encontrados por estudos brasileiros e internacionais na area, tal revisao
nao é extensiva. Isto se deve a um corpo insuficiente de pesquisas sobre o tema, o
que impede de discorrer somente sobre resultados publicados na ultima década. A
baixa produtividade cientifica na area nos leva a refletir sobre a dificuldade de
recrutamento de amostras para estudos, assim como a formagdo universitaria
precaria na preparacdo de pesquisadores. Ha ainda que considerar a sobrecarga
dos psicélogos hospitalares, que muitas vezes |lhes impede de realizar pesquisas,
muito embora néo haja dados quantitativos brasileiros sobre isto.

Por outro lado, pode-se concluir através da revisao realizada que, apesar de
haver discordancias na literatura em relacdo ao impacto psicologico nos pacientes
(com algumas pesquisas constatando problemas psicopatolégicos a curto e longo
prazo e outras verificando consideravel resiliéncia nesta populacdo), parece ser
consenso que os cuidadores estdo especialmente vulneraveis aos efeitos do
diagnéstico e tratamento da doenca (vide, por exemplo, PAIl et al., 2007,
JURBERGS et al., 2009; Kazak et al., 2007 e WECHSLER, 2016). Assim, pode-se
inferir através dos dados apresentados na presente revisdao, que os cuidadores se
encontram sobrecarregados e com niveis elevados de stress e depressdo nas
diferentes fases da doenca. Todas estas reacdes podem ser consideradas
adaptativas frente as contingéncias que estdo enfrentando, porém perigam interferir
no acolhimento da crianca e prejudicar o seu tratamento, se nao forem
acompanhadas por um profissional.

Portanto, faz-se necesséria a presenca do psicélogo hospitalar em todas as
etapas do tratamento, desde o0s primeiros exames diagnésticos até depois do
término do tratamento principalmente com os pais/cuidadores, pois estes estdo em
maior risco de apresentar problemas psicolégicos ao longo do processo. Além disto,
0 cuidado com a saude mental dos cuidadores devera ter impacto também nos
pacientes, visto que estes dependem de um bom ajustamento dos pais para

adaptar-se ao ambiente hospitalar e aos procedimentos médicos.
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Assim, futuros estudos poderiam centrar-se tanto na avaliagdo psicologica de
criangas e familiares no contexto oncolégico quanto no delineamento de protocolos
de intervencdo especificamente direcionados aos cuidadores, assim como na
avaliacdo de sua eficacia posteriormente. Sugere-se também revisdes sistematicas
e meta-analiticas sobre o impacto do cancer pediatrico em pacientes e cuidadores,
de forma a ampliar a compreensdo sobre este fendbmeno e sobre possiveis
intervencdes com esta populacdo, assim como estudos que avaliem os niveis de
sobrecarga dos profissionais de saude mental no ambito hospitalar, fomentando

assim a melhoria do atendimento psicoldgico oferecido.
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