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Resumo

O presente trabalho tem por objetivo apresentar a relacdo que se estabelece entre um
diagnostico de cancer, no caso em criancas, e a idéia eminente na maior parte dos casos, de
terminalidade da vida. Bem como, fazer referencia a importancia da psico-oncologia ao
promover um espaco de acolhimento, ha familiares, pacientes e/ou profissionais da area. A
pesquisa evidencia ainda a importancia de cuidados paliativos, estando esgotadas as
possibilidades terapéuticas e com o agravamento progressivo do quadro clinico do paciente.
Este estudo caracteriza-se por uma pesquisa de revisdo bibliografica de cunho qualitativo
que aborda as tematicas: ciclo de vida e morte, buscando relacionar as mesmas ao contexto
que se constitui a partir de um diagndstico de leucemia, principalmente quando o paciente
for uma crianga. Com base nas bibliografias estudas evidencia-se que o temor da morte
quase sempre acompanha o diagndstico do cancer ao longo de todo o percurso terapéutico
do paciente. Também fica evidente que o adoecer do filho desencadeia reacdes emocionais
intensas nos pais, que requerem acompanhamento psicoldgico sistematico durante o
tratamento oncolégico. Sendo assim, de grande importancia a pratica da psico-oncologia
com o objetivo de promover intervencdes preventivas; cuidados paliativos com o paciente,
familiares e equipe de salde.

Palavras-Chave: crianca; leucemia; psico-oncologia; morte.

Introdugao

O cancer estd entre os maiores causadores das mortes na atualidade e cada vez mais
vem sendo enfrentado por diferentes grupos na sociedade. Esta patologia caracteriza-se pela
proliferacdo descontrolada de células anormais e que podem ocorrer em qualquer local do
organismo. Atinge criancas, adolescentes, homens, mulheres, idosos. As neoplasias mais

frequentes na infancia sdo as leucemias (glébulos brancos), tumores do sistema nervoso
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central e linfomas (sistema linfatico) (Brasil, 2008). Mas independente a faixa etario e/ou
tipo, o cancer carrega consigo a eminéncia da idéia de fatalidade e questfes ligadas com
mudangas fisicas, imagem corporal, entre outras crengas influentes no tratamento, onde a
ansiedade, medo e fantasias sobre a doenca terdo de ser enfrentadas. A percepcdo da
doenca estd diretamente ligada a morte, fazendo com o que o paciente alimente
sentimentos pessimistas. Partindo disso os profissionais vem buscando novas formas de
intervencdo dentro da psico-oncologia com o objetivo de informar, tratar, identificar fatores
estressores que podem influenciar no processo do tratamento, bem como, planejar de
acordo com as necessidades psicossociais do paciente, familiar e equipe de saude a
intervengao psicossocial mais indicada para aliviar o sofrimento acarretado pelo diagndstico.
Dada a complexidade da doenca neopldsica, bem como, o risco da perda eminente, de
acordo com Costa e Lima, (2002) o tratamento deve ser abrangente, exigindo ateng¢do nao
sO para as necessidades fisicas, como também para as demandas psicoldgicas e sociais do
paciente, incluindo a participagao ativa da familia e profissionais da saude que trabalham
com oncologia. Temos por objetivo discutir/apresentar, a partir deste trabalho, a relacdo
gue se estabelece entre um diagnostico de cancer, no caso em criangas, e a idéia eminente
na maior parte dos casos, de terminalidade da vida. Bem como, fazer referencia a
importancia de ser criado um espago de acolhimento, nos quais familiares, pacientes e/ou
profissionais da saude possam esclarecer duvidas e compartilhar angustias, temores, culpas,
experiéncias com outras pessoas que se encontram na mesma situagdo vital. Bem como, a
necessidade de cuidados paliativos uma vez esgotadas as possibilidades terapéuticas e com

0 agravamento progressivo do quadro clinico do paciente.

Método

O presente trabalho buscou retratar, a partir de uma pesquisa de revisdo
bibliografica, a leitura de autores que abordam as tematicas: ciclo de vida e morte, buscando
relacionar as mesmas ao contexto que se constitui a partir de um diagndstico de cancer,
principalmente quando o paciente for uma crianga.

Para tanto, realizou-se um levantamento bibliografico, utilizando como palavras
chave de pesquisa ciclo de vida; morte. Também, fez-se um Levantamento tedrico das
pesquisas publicadas a partir de 2005 no portal Google académico, com base nas palavras

chaves: psico-oncologia, leucemia, crianca. O levantamento resultou em 62 trabalhos
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publicados, sendo selecionados para o presente trabalho apenas os artigos publicados no
portal SCIELO e PEPSIC.

Este estudo se caracteriza como uma pesquisa exploratdria e descritiva de carater
gualitativo. Diante disso, o trabalho justificou-se como exploratério por levantar
informacgdes e dados que permitem uma melhor compreensdo dos temas (GIL, 2006).

Utilizou-se a vertente de pesquisa qualitativa, visto que busca a compreensdao dos
fendmenos através de um papel participante do pesquisador, por meio de uma andlise
subjetiva de dados, considerando que a pesquisa qualitativa evita nimeros e lida com
interpretacGes das realidades sociais (BAUER; GASKELL, 2002). Tendo em vista que os textos
analisados ja foram publicados, os critérios éticos observados nesta pesquisa dizem respeito
ao compromisso da pesquisadora em respeitar a autoria e manter a fidelidade das

informacdes.

Resultados e Discussao

A morte sempre inspirou poetas, musicos, artistas e todos homens em comuns. Ha
registros sobre a morte como uma perda, degeneracdo, ruptura, mas também, como
fascinio, seducdo, uma grande viagem, descanso, alivio.

A morte é caracterizada como a ultima etapa do ciclo vital onde representa o poder
sobre o qual ndo temos nenhum controle, invisivel, intangivel, indomavel e desconhecido
(EIZIRIK 2001). De acordo com Kovacs (2008), a morte faz parte do desenvolvimento humano
desde a mais tenra idade. Inicialmente a crianga vive a auséncia da mae. No decorrer do
desenvolvimento do sujeito, vdo sendo vivenciadas diversas perdas, passarinho que morre,
formiga pisoteada e que para de andar, até a perda de algum familiar, pessoa préxima.
Dependendo da faixa etaria, a crianca ndo tem dimensdo do significado do ocorrido, mas
chora, se desespera, pois percebe a partir das atitudes dos adultos que algo ocorreu. O
diagndstico de cancer na infancia atinge de maneira devastadora a crianga e a familia,
afetando sua unidade e expondo-os a grandes aflicdes e angustias (Patterson, Holm &
Gurney, 2004). A percepgao e conscientizacdo da possibilidade de morte da crianga acabam
por facilitar desestruturacdes pessoais e manifestagdes de stress e medo nos familiares e na
crianga durante todo o processo de diagndstico e tratamento da crianga (Frangoso e Valle,

1999; Ulisses de Carvalho, 2008; Yin & Twinn, 2004).
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O impacto de um diagndstico de possivel perda pode interferir na dinamica de toda
familia. Considerando a complexidade da doenca neopldsica, o tratamento deve ser
abrangente, exigindo aten¢dao ndo s6 para as necessidades fisicas, como também para as
demandas psicoldgicas e sociais do paciente, incluindo a participacdo ativa da familia (Costa
e Lima, 2002).

Principios estes, que segundo Gimenez (1994) norteiam o campo de agdo delimitado
pela Psico-oncologia, definindo seu foco de estudo e intervencdo. Assim, a busca pela cura
nao deve se basear somente na recuperac¢do biolégica, mas também no investimento da
recuperacdo do bem-estar da crianca, abalada anteriormente pela ocorréncia da doenca
(Frangoso & Valle, 1999). Torna-se necessario ter atengdo e cuidado a esses familiares, o que
poderd favorecer a recuperagdo de seu bem-estar, beneficiando inclusive a crianca doente.

Para Gimenes (1992), o modo como os pais enfrentam o diagndstico e tratamento da
doenca é, em parte, determinado pelas suas historias e experiéncias passadas com a doencga
cancer, seus valores e crencas pessoais, mas depende também dos recursos sociais
disponiveis na comunidade para lidar com algum evento estressante. Desse modo, como
mostram Lopes e Valle (2001), o cancer infantil e seu tratamento tém um impacto sistémico
sobre a organizacao familiar, que a torna vulneravel ao sofrimento psiquico que atinge nao
apenas a criangca, como também seus cuidadores.

Ao analisar as publicacdes da area Oliveira, Torrano-Masetti e Santos (1999)
concluiram que um acompanhamento 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 proporcionar "conforto psiquico e elaboracao
dos intensos sentimentos de culpa, desamparo e revolta que o adoecer de um ente querido
normalmente desencadeia" (p. 49-50).

Varios estudos realizados com acompanhantes e familiares de pacientes com cancer
apontam para o desgaste emocional da vivéncia da situacdo em diferentes momentos da
doenca, como repetidas visitas a médicos, hospitais e a necessidade de assegurar que as
medicacdes sejam dadas em horas especificas, (Bradford, 1997; Kazak et al., 2004; Kazak et
al., 2005; Patifio-Fernandez et al., 2008).

Considerando as implicacdes biopsicossociais da enfermidade e as complexas
demandas da terapéutica, a inclusdo dos pais no tratamento do cancer infantil é

extremamente importante. Objetivo este, que a psico-oncologia busca alcangar ao



138

preconizar a importancia da oferta de espagos diferenciados de acolhimento, nos quais os
pais possam esclarecer suas duvidas e dividir suas apreensdes, de modo a compartilhar
experiéncia com outras pessoas que se encontram na mesma situacdo vital. Para assim,
minimizar o impacto a longo prazo que o cancer da crianca tem em suas familias.

O psicdlogo deve, num momento inicial, observar as percepcdes dos familiares que
dispGem a exercer o papel de acompanhante, além de identificar o conhecimento que o
mesmo possui sobre o problema de saude que o paciente possui. Isso se faz necessario para
minimizar angustias que poderdo ocorrer sobre os procedimentos que muitas vezes sao
desconhecidos, uma vez que o cuidar exige um alto nivel de exigéncia e sobrecarga
emocional.

As reunides familiares também sdo necessarias, pois o objetivo é fornecer suporte
emocional e informacdes sobre os procedimentos hospitalares, promovendo, junto aos
familiares, a conscientizacdo sobre os recursos que podem ser mobilizados no
enfrentamento da doenga, trabalhando as resisténcias as mudangas e inserindo a unidade
familiar como parte integrante do processo terapéutico.

A criacdo de um grupo de acompanhantes é importante, pois com essa tarefa pode-
se aprimorar as estratégias de enfrentamento do processo de tratamento por parte do
acompanhante. Num modelo com o intuito de ser de apoio, aberto, composto por no
maximo cinco e no minimo trés pessoas, podendo ser coordenado por um psicélogo e um
terapeuta ocupacional, com duracdo de uma hora e frequéncia semanal. Através da criacao
desse grupo, proporcionaria a oportunidade que os acompanhantes encontrassem de falar
livremente de suas tensdes e dificuldades enfrentadas no cotidiano hospitalar, de
compartilhar suas emogdes com pessoas que vivenciavam a mesma situagao de crise vital e
de se sentir escutados, compreendidos e amparados por profissionais da equipe.

Também, ha a possibilidade de incluir atendimentos individuais ambulatoriais
dependendo das necessidades de cada familiar, onde o foco principal serd a re-significacao
de seus medos e angustias sobre a morte de um familiar.

Uma vez esgotadas as possibilidades terapéuticas e com o agravamento progressivo
do quadro clinico do paciente, passa-se ao estagio dos cuidados paliativos. De acordo com
Higginson (1993) os cuidados paliativos surgiram como uma resposta as necessidades dos
pacientes terminais que ja ndo se beneficiavam mais com as ofertas terapéuticas. Ainda,

segundo o autor, os cuidados paliativos passam a ser considerados importantes,
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principalmente na primeira metade do século devido a rdpida queda nas taxas de
mortalidade, possibilitando assim, uma melhora nos servicos de saude, para que pacientes,
familiares e equipes obtivessem melhor condi¢des de saude e qualidade de vida.

Para Silva e Hortale (2006) o cuidado paliativo é reconhecido como uma abordagem
qgue melhora a qualidade de vida dos individuos e familiares na presenca de doencas
terminais. Definindo-se através da prevengdo e alivio do sofrimento, identificando, avaliando
e tratando a dor e outros problemas causadores dos sofrimentos fisico, emocional, espiritual
e social, que sdo aspectos considerados essenciais e orientadores do cuidado. Pode ser
oferecido em instituicGes de salide bem como na prdépria residéncia, para individuos com
doenca terminal (desde seu diagndstico até o momento da morte) e aos seus familiares
(durante o curso da doenca e em programas de enlutamento).

Os cuidados paliativos podem e devem ser oferecidos o mais cedo possivel no curso
de qualquer doenca cronica potencialmente fatal, para que esta ndo se torne dificil de tratar
nos ultimos dias de vida. Principalmente quando considerado que estes programas de
cuidados paliativos podem ser inseridos em instituicdes hospitalares, asilos, casas de
repouso, moradias assistidas, clinicas e no domicilio (home care) (SILVA, HORTALE, 2006).

Sobre cuidados paliativos, a Organizacdo Mundial da Saude (1990) estabelece seis
principios: valoriza a vida e considera a morte como um processo natural; nem abrevia nem
prolonga a vida; prové o alivio da dor e outros sintomas que geram sofrimento; integra os
aspectos psicoldgicos e espirituais dos cuidados ao paciente, permitindo oportunidades para
o crescimento; oferece uma equipe interdisciplinar e um sistema de suporte para a familia
durante a doenca do individuo e em seu proéprio processo de luto (SILVA, HORTALE, 2006;
BROMBERG, 1998).

Conforme Saunders e Sykes (1993), cuidados paliativos sdo oferecidos para o corpo; a
familia e para a pessoa em si. A proposta de cuidados paliativos, busca levar o paciente a
uma possibilidade de viver tanto quanto lhe for possivel, mas levando em conta suas
préprias possibilidades e desejos.

Assim, avaliar a demanda do paciente terminal permite a tradug¢dao dessas
necessidades em objetivos de atuacao pratica da equipe de cuidados, para oferecer-lhes um
cuidado mais adequado. Para Dunlop e Hockley (1990) os objetivos em maior evidéncia
apresentados sdo: alivio de sintomas de sofrimento e oferta de apoio social, emocional e

espiritual aos pacientes que tém uma doenga terminal; orientagao e apoio aos parentes e
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demais pessoas enlutadas; aconselhamento e apoio a equipe que cuida desses pacientes;
programas educativos, com base multidisciplinar.

Cuidados paliativos significam a preocupagdao com a melhora de qualidade de vida do
paciente terminal e com a melhora da qualidade da morte. Ou, como definido em Bromberg

(1998, pg 201):

A morte adequada é a auséncia de sofrimento, a preservagao de relagdes
importantes, um periodo para o luto antecipatério, alivio de conflitos
remanescentes, crenca no infinito, exercicio de opcbes e atividades viaveis,
consisténcia com as limitacGes fisicas, tudo dentro dos objetivos do ego ideal de
cada um.

Os cuidados paliativos assumem grande relevancia principalmente quando o paciente
com doenca terminal como a leucemia é uma crianca. 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 |Ihes parece absurdo por representar uma inversdo da ordem natural das coisas, ja
gue se espera que os filhos enterrem seus pais. Sendo que juntamente com o filho que se
perdeu vao-se os sonhos e idealizacdes, os investimentos afetivos, as expectativas e os
projetos de futuro que os pais acalentaram e depositaram na crianca. Quando a morte é
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 configuracdo singular do processo de
enlutamento de cada familia. O luto ndo deve ser medicado, pois ndo é uma doenca; é um

sentimento que, como tal, deve ser vivido e sentido até que se desgaste (Freud, 1917).

Conclusdes

O temor da morte quase sempre acompanha o diagndstico do cancer e permanece
como uma sombra que paira ao longo de todo o percurso terapéutico do paciente. Além dos
fatores culturais e das dimensdes simbdlicas associadas a doenca, ha que se considerar o
fato de que a enfermidade grave em criancas e adolescentes geralmente desperta comogao
e consternacdo nos adultos.

Os dados analisados permitem concluir que o adoecer do filho desencadeia reag¢bes
emocionais intensas, que requerem acompanhamento psicoldgico sistematico para auxiliar

0s pais a conterem e elaborarem as ansiedades vivenciadas nas situa¢des que permeiam o
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processo de tratamento oncoldgico. Os achados da literatura sugerem, assim, a necessidade
e importancia de disponibilizar programas de intervencdo preventiva junto aos pais que
acompanham o tratamento de seus filhos. Destacando-se neste estudo como técnicas e
praticas da psico-oncologia que possibilitam suporte a familia, orientacdo a equipe e bem
estar e qualidade de vida ao paciente: acompanhamento sistematico a familia; estabelecer
reunides familiares; criar grupo de acompanhantes; atendimento ambulatorial individual
guando necessdrio. Também, uma vez esgotadas as possibilidades terapéuticas e com o
agravamento progressivo do quadro clinico do paciente, passar para o estagio dos cuidados
paliativos.

De um modo geral é possivel evidenciar a partir das leituras, que o trabalho realizado
por uma equipe multiprofissional que conta com o profissional de Psicologia facilita o
delineamento de um protocolo de tratamento mais adequado. Facilitando desde a etapa da
transmissdo do diagndstico, 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 intervengdes psicoldgicas sdo
fundamentais para auxiliar os pais a elaborarem o processo de luto e trabalhar a frustracdo
da equipe de saude que se dedicou a promover e prolongar a vida com qualidade, ou pelo

menos, com menos sofrimento, daquele paciente.
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