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Resumo

Cancer é considerado problema de saude publica. Na infancia, apresenta alta incidéncia e mortalidade. Entretanto, a cura aumenta
com diagndstico precoce e tratamentos adequados, realizados por uma equipe multiprofissional. O psicélogo se insere nessa equipe e
na equipe de cuidados paliativos, forma de cuidar oferecida para pacientes que nao apresentam respostas a tratamentos curativos. A
proposta desse trabalho é comentar a atuagéo do psicélogo na assisténcia a crianca com cancer em todas as fases: da prevencao aos
cuidados paliativos. Trata-se de uma pesquisa bibliografica baseada em: artigos cientificos das bases Scielo Brasil e Biblioteca Virtual
em Saude; livros que retratam as tematicas: Cancer Infantil, Psico-oncologia, Cuidados Paliativos, Morte e; resgate da legislacao. A
analise da pesquisa permitiu considerar que existem muitos artigos sobre cancer infantil, psicologia hospitalar, cuidados paliativos,
morte e luto mas poucos sobre psico-oncologia pediatrica e pratica do psicélogo em cuidados paliativos. A pratica do psicologo no
contexto do cancer infantil é focada em apoio, aconselhando e reabilitacdo; pode ser feita a nivel individual ou grupal, através de
escuta qualificada, esclarecimento de duvidas, mediacdo entre paciente-familia-equipe. O psicélogo pode trabalhar em todas as fases
do cancer infantil, portanto, tornam-se necessarios mais estudos e publicagdes na area da Psicologia.

Palavras chave: Cancer infantil, atuacéo do psicélogo, cuidados paliativos.

Abstract

Cancer is considered a public health problem. In childhood, has a high incidence and mortality. However, the cure increases with
early diagnosis and appropriate treatments, performed by a multidisciplinary team. The psychologist is part of this team and the
palliative care team, form of care offered to patients who do not have answers to curative treatments. The purpose of this paper is to
review the role of the psychologist to help the child with cancer at all stages: from prevention to palliative care. This is a literature
search based on: scientific articles bases Scielo Brazil and Virtual Health Library, books that depict the theme: Childhood Cancer,
Psycho-Oncology, Palliative Care, and Death; bailout legislation. The research analysis allowed us to consider that there are many
articles on childhood cancer, health psychology, palliative care, death and mourning but few on psycho-oncology and pediatric
psychologist practicing in palliative care. The practice of psychologists in the context of childhood cancer is focused on support,
counseling and rehabilitation, can be done at individual or group through qualified listening, answering questions, mediating
between patient, family and staff. The psychologist can work in all phases of childhood cancer, therefore, become necessary more
studies and publications in psychology.
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INTRODUCAO

O cancer infanto-juvenil, segundo o
Instituto Nacional do Cancer (Brasil, INCA,
2009) € considerado raro comparado ao
cancer em adultos. Apesar disso, o cancer
infantil ainda apresenta alto indice de inci-
déncia e alta mortalidade, sendo a princi-
pal causa de morte em criancas com menos
de 15 anos de idade, atingindo 10 em cada
1.000.000 de criancas por ano em todo o
mundo. (Brasil, INCA, 2011).

Os tipos mais comuns de cancer in-
fantil sao as leucemias, em que ocorre o
acumulo de células imaturas na medula
ossea, prejudicando a producao de células
sanguineas; os tumores do sistema nervo-
so central, que podem localizar-se por toda
a area que compreende o sistema nervo-
so central; e os linfomas, que sdo células
anormais presentes no sistema linfatico,
responsavel pela producdo de células da
imunidade.

A evolucao do cancer varia de acor-
do com tipo, idade do paciente e inicio do
tratamento. Dessa forma, o cancer pode
apresentar: remissao dos sintomas e con-
trole; cura, que ocorre quando o paciente
nao apresenta sintomas apos 10 anos da
ultima sessao de tratamento; recidiva, que
ocorre quando os sintomas voltam, sendo
necessarios novos ciclos de tratamento; e
preparacao para cuidados paliativos, que
sdo necessarios quando nao existem pos-
sibilidades de tratamento de cura. A mor-
te pode acontecer em qualquer um desses
estagios, mas esta mais presente e mais
proxima na fase de cuidados paliativos. O
psicologo esta presente na equipe de sau-
de e pode estar presente desde a entrada
do paciente e da familia no hospital, par-
ticipando de todas as fases da doenca e do
tratamento.

O cancer, como doenca cronica e
que ameaca a vida, € uma das doencas
indicadas para os cuidados paliativos. Se-

gundo o Instituto Nacional do Cancer (Bra-
sil, INCA, 2008), cancer € “o nome dado a
um conjunto de mais de 100 doencas que
tém em comum o crescimento desordenado
de células que invadem os tecidos e 6rgaos,
podendo espalhar-se para outras regides
do corpo.” Segundo a Classificacao Inter-
nacional de Doencas (OMS, 1996), o termo
cancer € utilizado para carcicomas, sarco-
mas, linfomas, leucemias e outros.

O termo paliativo deriva de “palium”,
palavra de origem latina que significa man-
to. Portanto, paliar € cobrir, ou seja, € dimi-
nuir o sofrimento das doencas incuraveis
naquele momento. Em 2002, a OMS atua-
lizou o conceito:

Cuidados paliativos consistem na
assisténcia promovida por uma
equipe multidisciplinar, que objeti-
va a melhoria da qualidade de vida
do paciente e seus familiares, diante
de uma doenca que ameace a vida,
por meio da prevencdo e alivio do
sofrimento, da identificacdo preco-
ce, avaliacao impecavel e tratamen-
to de dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicolégicos e espirituais.
(OMS, 2002).

O psicologo também deve estar pre-
sente na equipe de cuidados paliativos, se-
gundo a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (Maciel et al, 2006).

A ideia de se estudar sobre o tema
surgiu a partir de um estagio curricular
realizado pela autora em um hospital on-
cologico infantil em Fortaleza. No estagio,
foi possivel perceber as possibilidades de
atuacao do psicologo nas diversas fases
do adoecimento e nos diversos espacos do
hospital, realizando desde atividades volta-
das para prevencao e promocao de saude
até atividades em servicos especializados
em cuidados paliativos. O interesse tam-
bém surgiu por ser um tema bastante atu-
al. Dentro dessa perspectiva, foi realizado
um estudo de revisao bibliografica sobre a
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“ATUACAO PSICOLOGICA NA ASSISTEN-
CIA A CRIANCA COM CANCER: DA PRE-
VENCAO AOS CUIDADOS PALIATIVOS”.

A pesquisa bibliografica baseou-
se em artigos cientificos de periédicos de
grande circulacao nacional, em livros que
retratam a tematica do Cancer Infantil, da
Psico-oncologia, dos Cuidados Paliativos e
da Morte e um resgate da legislacao.

A pesquisa foi realizada pela base de
dados Scielo Brasil e Biblioteca Virtual em
Saude. Deu-se preferéncia por publicacoes
atuais, referentes aos ultimos dez anos,
entretanto, publicacoes mais antigas foram
citadas conforme relevancia para o estudo.

CANCER INFANTIL

O cancer é considerado problema de
saude publica desde 2003 pelo INCA e esta
entre as dez maiores causas de mortalida-
de a nivel mundial, segundo a Organizacao
Mundial de Saude (Brasil, INCA, 2011). A
OMS estima que em 2030, a doenca pode
atingir o numero de 27 milhées de casos e
seja responsavel por 17 milhées de mortes.
(Brasil, INCA, 2011).

Na infancia, o cancer se apresenta
como doenca de carater agudo, atingindo
10 em cada 1.000.000 criancas a cada ano,
em todo o mundo. Existem diversos tipos de
cancer infantil, como leucemias, tumores
cerebrais, linfomas, tumores nos rins, sar-
comas. Apesar de ser uma doenca cronica,
tem alta perspectiva de cura, chegando a
70% quando realizados o diagnostico pre-
coce e o tratamento especializado (Beltrao
et al, 2007). Com aumento do nimero de
sobreviventes, o cancer infantil passou de
doenca aguda e fatal para doenca cronica,
que tem um tratamento em longo prazo.

O diagnostico precoce torna-se, por-
tanto, um desafio, ja que muitas criancas
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e muitos adolescentes chegam as institui-
coes especializadas com a doenca em esta-
gio avancado. O tratamento pode ser feito
através de cirurgias, radioterapia, quimio-
terapia e transplante. Os cuidados paliati-
vos podem ser oferecidos em qualquer fase
da doenca, indo desde o diagnéstico a esta-
gios em que o tratamento nao atinge mais
os objetivos, sendo necessaria uma nova
forma de cuidar, com foco na qualidade de
vida.

Mesmo que nao tenha clareza do
diagnostico, a crianca tende a se deparar
com um novo contexto de vida, com muitas
situacoes novas e indesejadas. O cancer €
uma doenca indesejavel, inesperada e ca-
paz de deixar sequelas fisicas e psiquicas
na crianca e nos familiares, por todas as
mudancas e limitacdes que traz.

ATUACAO PSICOLOGICA NAS DIVERSAS
FASES DA DOENCA: DA PREVENCAO A0S
CUIDADOS PALIATIVOS

A presenca do psicologo € necessa-
ria desde a entrada do paciente e da fami-
lia no hospital. No primeiro momento, ja €
possivel identificar, nos pacientes e/ou nos
familiares, uma demanda psicolégica. O
psicologo, durante os atendimentos, € ca-
paz de interpretar os significados e, a partir
disso, trabalhar com o paciente um maior
comprometimento e uma melhor compre-
ensao da doenca. Assim, este profissional
pode atuar na prevencao, no diagnostico,
no tratamento, na alta e nos cuidados pa-
liativos.

Atuacao na prevencao

Na prevencao, o psicologo pode atu-
ar na informacao e na educacao em saude,
auxiliando na divulgacao de conhecimen-
tos sobre cancer infantil e suas caracteris-
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ticas e alertando, através de acoes em nivel
individual e grupal, para a importancia do
diagnostico precoce.

A partir da portaria GM/MS n°
2.439, de 8 de dezembro de 2005, o Minis-
tério da Saude lancou a Politica Nacional
de Atencao Oncologica, que: “apresenta
como premissa a necessaria integracao da
atencao basica as média e alta complexi-
dades, buscando facilidades para o acesso
a todas as instancias de atencao e controle
do cancer”. (Brasil, Ministério da Saude,
2005, p. 81).

De acordo com essa portaria, a Po-
litica Nacional de Atencao Oncologica deve
ser estabelecida de maneira articulada com
o Ministério da Saude e com as secretarias
de saude estaduais e municipais. Também
deve organizar uma linha de cuidados em
todos os niveis de atencao (basica, especia-
lizada de média e alta complexidade) e de
atendimento (promocao, prevencao, diag-
nostico, tratamento, reabilitacdo e cuida-
dos paliativos).

No caso da atencao basica, devem
ser realizadas acoes de carater individual
e coletivo, voltadas para: promocéao da sau-
de, prevencao do cancer, diagnostico pre-
coce, apoio a terapéutica de tumores, aos
cuidados paliativos e acdes clinicas para
o seguimento de doentes curados. Nesse
nivel, o psicélogo pode auxiliar mudancas
de atitudes e mudancas comportamentais
relacionadas com estilo de vida, situacoes
de estresse e alimentacao, para almejar um
estilo de vida saudavel.

A média complexidade deve realizar
assisténcia diagnostica e terapéutica espe-
cializada, inclusive cuidados paliativos, ga-
rantida a partir do processo de referéncia e
contrarreferéncia dos pacientes, acoes que
devem ser organizadas segundo o planeja-
mento de cada unidade federada e segundo
principios e diretrizes do SUS. Dentro des-
se nivel, sdo possiveis atividades de treina-
mento da equipe de saude.

A alta complexidade deve garantir o
acesso de doentes com diagnostico definiti-
vo de cancer. E nesse nivel que se deve de-
terminar a extensao da doenca, tratar, cui-
dar e assegurar qualidade de acordo com
rotinas e condutas estabelecidas, o que se
dara por meio de Unidades de Assisténcia
de Alta Complexidade em Oncologia e Cen-
tros de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia. Nesse nivel, o psicologo atua
durante o tratamento, facilitando maior
compreensao da doenca e maior adesao do
paciente e da familia, promovendo enfren-
tamento da situacao. Também & importan-
te o treinamento da equipe.

Atuacao no diagnoéstico

Os procedimentos para obter um
diagnéstico definitivo dependem da locali-
zacao, do tamanho e da acessibilidade do
orgao envolvido. Cardoso (2007) constata
que os procedimentos mais utilizados para
deteccdao do cancer infantil sao: bidpsia,
puncao, ultrassonografia, tomografia com-
putadorizada, ressonancia magnética, he-
mograma e mielograma. As condutas mais
frequentes no tratamento de cancer sao: ci-
rurgia, quimioterapia, radioterapia e trans-
plante de medula 6ssea.

Muitas vezes, o periodo entre diag-
nostico e inicio do tratamento é curto e os
pais devem tomar decisoes importantes so-
bre o tratamento de seus filhos. As decisoes
sdo sobre tratamentos longos, invasivos,
com efeitos colaterais bastante desagrada-
veis, que limitam as atividades da crianca e
que, em alguns casos, podem provocar mu-
tilacoes. Além disso, o cancer infantil sem-
pre é permeado pelo risco de morte.

Valle (2010) diz que o diagnostico deve
ser informado a familia e a crianca pelo mé-
dico responsavel. A equipe deve respeitar
a decisao da familia de nao falar para a
crianca, mas deve apontar a importancia
de o paciente ter conhecimento da doenca.
Kubler-Ross (2008) aconselha a sempre es-
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clarecer a real situacdo para os enfermos.
Omitir do paciente fatos dolorosos ou ex-
tremos s6 provocaria mais desconfianca e
receio, pois, por mais que se tente engana-
lo, aquele sempre sabe e sente sua saude e
sua condicao se fragilizando.

O diagnostico de cancer, segundo
Cardoso (2007), afeta a crianca, os pais e
aqueles que estao ao seu redor, passando a
fazer parte da rotina de todos. Assim, com
a doenca instalada, € comum que ocorra
um desajuste familiar e até mesmo troca de
papéis e funcoes dentro da familia. O apoio
psicologico aos membros da familia é extre-
mamente necessario. Como destacou Cam-
pos (1995), é imprescindivel que se estimu-
lem os familiares a perguntar, nao apenas
ao psicologo, mas também ao restante da
equipe, sobre a doenca, sobre a evolucao e
sobre o tratamento. Valle (2010) afirma que
conhecer os procedimentos, a doenca e os
efeitos colaterais da doenca e do tratamen-
to ajuda a diminuir a ansiedade e o medo.

Com relacdo a familia, o psicélogo
deve oferecer suporte emocional para que
esta possa enfrentar a situacao da melhor
forma possivel. A partir da confirmacao do
diagnostico, os temores da familia se con-
cretizam, e ela passa a sofrer profundas al-
teracoes. Os familiares do paciente passam
por um momento de incerteza, de angustia
diante da possibilidade da morte. O grupo
terapéutico com familiares € muito indica-
do para que estes coloquem suas emocoes
em palavras e compartilhem sentimentos e
vivéncias com outros que estdo passando
pela mesma situacao. Atendimentos indi-
viduais sdo indicados para familiares que
estdo em momento de maior dor ou que de-
monstram uma dificuldade de aceitacao.

Com relacdo ao paciente, o psico-
logo deve buscar conhecer a crianca que
adoeceu e também a vida do paciente an-
tes do adoecimento. Para que o dialogo se
torne mais claro, o psicoélogo precisa ter
conhecimento sobre o tipo de cancer que a
crianca tem e sobre o tratamento que vai

enfrentar, para estar apto a responder a
duvidas e a aliviar a ansiedade.

Atuacao no tratamento

O tratamento do cancer é feito de
forma particular para cada paciente. Ra-
ramente dois pacientes com o mesmo tipo
de cancer terdo o mesmo tratamento, pois
o tratamento varia com o tipo de cancer,
com o histérico de saude da crianca, com o
estado e com a extensao da doenca (Valle,
2010).

O cancer, como doenca cronica,
pode requerer longos periodos de interna-
cao, com procedimentos invasivos e dolo-
rosos, exames e tratamentos prolongados,
mudancas na rotina, na alimentacdo e na
realizacdo de atividades. Dependendo da
idade, a crianca sente necessidade de saber
0 que esta acontecendo, mas, as vezes, 0S
adultos nao sabem como tratar do assunto
e, em muitas vezes, as criancas nao sabem
como perguntar.

Dessa forma, a crianca e o adoles-
cente que apresentam cancer deixam, tem-
porariamente, de realizar suas atividades
cotidianas, como ir a escola, brincar e con-
viver com os amigos e familiares, passando
a conviver com a limitacao da rotina hospi-
talar e ambulatorial, entrando em contato
com Nnovos espacos, com novas pessoas e
com novas situacoes, que passam a fazer
parte do seu cotidiano.

Visto que, em alguns casos, os pa-
cientes, bem como seus familiares, nao
questionam os médicos sobre a doenca, o
psicélogo pode atuar no esclarecimento de
duvidas dos pacientes sobre a enfermidade
ou servir de mediador com os médicos. Ofe-
recer atendimento no leito, quando preciso
for, acompanhar as angustias e tentar, de
alguma forma, através da escuta qualifica-
da, identificar demandas para atendimento
psicolégico sdo algumas atividades que o
psicologo pode realizar no acompanhamen-
to de criancas com cancer.
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Ha possibilidades de o tratamento
fracassar. Isso pode acontecer durante o
proprio tratamento, quando este nao apre-
senta efeitos curativos, ou apoés um periodo
de remissao de sintomas. Quando ha o que
se denomina de recorréncia ou recidiva, ou
seja, quando reaparece, o cancer pode vol-
tar no mesmo local, proximo ao local ou em
outras areas do corpo (Espindula; Valle,
2002; Valle, 2010). Com relacao a recidiva,
destaca-se que:

é considerada uma segunda crise
que pode ser mais devastadora que
o diagnéstico inicial, pois ja se sabe
o que tera de ser enfrentado. Os pais
descrevem a primeira recidiva como
o tempo mais dificil, principalmente
quando ja tinha ocorrido um apa-
rente sucesso no tratamento. Eles
sabem que a chance de cura dimi-
nui drasticamente. Esse momento
caracteriza-se por tumulto, reava-
liacdo, mudanca e maior entropia
familiar. (Valle, 2010, p. 139).

Com relacao a equipe, “estudos mos-
tram que a equipe esta mais preparada para
dar apoio durante o diagnostico da doen-
ca, e informacdes sobre as possibilidades
de cura e de tratamento do que durante a
progressao do cancer ou a recidiva.” (Valle,
2010, p. 138).

Quando o cancer volta, algumas
familias podem ficar confusas. Os pais,
diante da recidiva, se sentem impoten-
tes, acham que fracassaram na sua fun-
cao de proteger o filho. Ademais, acabam
acreditando que todos os seus esforcos
foram em vao (Valle, 2010). Outro ponto
importante é que os pais limitam mais as
atividades dos filhos; superprotegendo-
os mais. Isso pode gerar “sentimentos de
inseguranca, vulnerabilidade, egocentris-
mo, fragilidade e autoritarismo”. (Espin-
dula, Valle, 2002, p. 2).

Atuacao na alta

Podem-se assinalar duas possibili-
dades de alta: apos uma internacao hospi-
talar e apos o término do tratamento.

Durante a internacdo, o psicélogo
pode ter contato maior com o paciente, ve-
rificando a evolucdo emocional do paciente
e do acompanhante, sendo possiveis reali-
zacao de atividades ludicas e intervencoes
educativas, bem como atendimento psico-
logico individual, caso seja verificada de-
manda especifica. Apos a internacao, o pa-
ciente deve retornar periodicamente para o
hospital para fazer exames, cumprir etapas
do tratamento ou comparecer a consultas.
Nesses momentos, o psicologo pode dar
prosseguimento ao atendimento e ao acom-
panhamento da diade. Assim, sempre que
o paciente voltar ao hospital, serao ofere-
cidos a ele os mesmos servicos e recursos
utilizados nas internacoes.

A alta apos o término do tratamento
ocorre quando a cura € possivel, o que €
cada vez mais frequente gracas aos avan-
cos cientificos e tecnologicos. A doenca
pode ser finalmente superada, e o paciente
entra em estagio de remissao de seus sin-
tomas. Se nao apresentar sintomas ou al-
teracoes apos 10 anos da ultima sessao de
tratamento, o paciente estara curado. Al-
guns pais que vivenciam essa possibilidade
relatam que se sentem abencoados. Outros
relatam a cura como sinoénimo de medo e
angustia da volta da doenca.

Da mesma forma que é dificil para
0s pais retomarem o eixo de suas vidas
apos o término do tratamento, também o
€ para a crianca, para a qual abandonar
o papel de doente nao € simples. Mui-
tas dessas criancas que sobreviveram ao
cancer passaram a maior parte de suas
vidas tratando da doenca e precisarao re-
aprender a existir em sua nova condicédo
de curadas. Em outras palavras, € como
se necessitassem aprender novamente a
viver, agora na nova condicdo de sadias.
As atividades rotineiras serdo retomadas
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aos poucos, até que a crianga recupere
antigos habitos e crie novos. A familia
também precisara sofrer uma reorgani-
zacao interna, a fim de poder conviver
com a crianca agora com outras neces-
sidades.

Caso haja necessidade de suporte
emocional, a crianca pode ser atendida em
todas as fases da doenca. Além de receber
informacodes, a crianca deve ser ouvida. A
escuta da-se através de palavras, de gestos
e do brincar. Toda forma de expressao deve
ser utilizada como meio de comunicacao
para que a crianca possa expressar seus
sentimentos, tirar suas duvidas e dar sig-
nificado aos acontecimentos, tornando-se,
portanto, sujeito de sua histéria.

Atuacao nos cuidados paliativos

Para os pacientes sem perspectiva
de cura, a doenca € incuravel e a morte se
apresenta como inevitavel e proxima (Ca-
margo, 2000). Entretanto, esses pacientes
podem viver horas, dias ou até mesmo me-
ses. Portanto, sdo necessarias novas for-
mas de cuidado, com foco na qualidade de
vida. Nesses casos, sao indicados os cuida-
dos paliativos, que devem ser utilizados em
doencas cronicas e sdo mais presentes no
cancer devido ao impacto que o diagnostico
ainda apresenta.

O modelo de cuidados paliativos,
da forma como o conhecemos hoje, sur-
giu do movimento originado pela enfer-
meira, assistente social e médica inglesa
Cicely Saunders. No ano de 1967, Saun-
ders abriu seu hospital em Londres, com o
nome de St. Christopher’s Hospice (Pessini,
Barchifontaine, 2005). O hospice nao era
um hospital curativo, tratava-se de um lu-
gar “onde os doentes, as portas da morte,
sdo cuidados de uma forma global.” (Pes-
sini, Barchifontaine, 2005, p. 318). O St.
Christopher’s Hospice &€ conhecido em todo
o mundo como um dos principais servicos
em cuidados paliativos.

No Brasil, os primeiros servicos
surgem na década de 80, e € também
nesse periodo que os hospices ganham
espaco em outros paises. O programa
ainda nao é disponivel no Brasil de forma
legal; entretanto, tem sido aplicado em
leitos hospitalares ou em atendimentos
domiciliares, os servicos de home care. O
servico se caracteriza por um programa
de cuidados de suporte, que ajuda pa-
cientes e familiares durante a fase final
da doenca,. O atendimento domiciliar é
feito em servicos publicos e particulares,
na maioria das vezes para pessoas acima
de 65 anos. Trata-se de uma estratégia
utilizada tanto para evitar a superlota-
cao dos hospitais como para possibilitar
maior convivéncia do paciente com sua
familia, em seu proprio lar. Os trabalhos
sao normalmente realizados em equipes
interdisciplinares.

Como dito anteriormente e de
acordo com Antonelli (2004), apesar dos
avancos cientificos, o diagnostico de can-
cer ainda esta associado a sofrimento e
a morte. Fonseca (2004) assinala que o
diagnostico de cancer € uma sentenca
de morte. Essa analogia garante que o
cancer seja associado a uma doenca que
causa grande desorganizacao psicolo-
gica, em qualquer idade. A dificuldade
torna-se ainda maior quando estamos
diante da possibilidade da morte de uma
crianca. Quando vemos uma crianca, que
significa projeto, futuro, alegria, hospi-
talizada ou morrendo, nos chocamos.
E uma morte que traz muita ansiedade
para todos.

O psicologo pode atuar nos diversos
momentos dos cuidados paliativos, como:
1) na decisao dos pais de quando parar o
tratamento; 2) na decisao e nas dificulda-
des da equipe; 3) na conversa com a crian-
ca sobre a morte, 4) no apoio a familia, 5)
quando a morte se aproxima e 6) quando a
crianca morre.
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1. Quando parar o tratamento

Mesmo quando se deparam com a
realidade de que a morte da crianca ¢é ine-
vitavel, nao é facil para os pais determina-
rem quando as terapias curativas devem
ser utilizadas e/ou recusadas. Eles sentem
uma obrigacao para com a crianca em con-
tinuar o tratamento até o fim. Dessa forma,
a decisao de passar da intencao de curar
para os cuidados paliativos € muito dificil e
deve ser tomada conjuntamente pelos pais
e por toda a equipe de saude. Conforme a
idade e o nivel de desenvolvimento, a crian-
ca também pode participar dessa deciséao.

Os cuidados paliativos, para algumas
criancas, sao curtos e bem definidos, mas,
para outras, pode permanecer por um tem-
po maior. Esse momento € bastante delica-
do e provoca varios sentimentos confusos e
conflituosos, devendo a assisténcia psico-
logica ser intensificada e procurar atender
as necessidades psicologicas da crianca, do
cuidador principal, da familia e da equipe.

2. Dificuldades da equipe

E visivel a dificuldade de os profis-
sionais de saude de incluirem o paciente
em um servico de cuidados paliativos. A
morte, apesar de presente dentro do con-
texto hospitalar, é silenciada e evitada a
qualquer custo. Ao sentir a aproximacao da
morte dos pacientes, a equipe pode apre-
sentar, de acordo com Cardoso (2007), sen-
timentos de impoténcia e onipoténcia, que
mostram a sua dificuldade em lidar com a
morte. Além disso, a equipe pode apresen-
tar mecanismos de defesa que, muitas ve-
zes, “levam a comportamentos que podem
prejudicar a relacao da equipe com pacien-
tes e familiares” (p. 11). Pitta (1994) asse-
gura que o sofrimento psiquico € comum
a todos os profissionais de saude em suas
praticas.

Nao raro escutamos reclamacoes
sobre posturas de membros da equipe no
contato com outros membros ou com fami-
liares, ou mesmo com o proprio paciente.

Cabe aqui refletirmos se seriam casos de
despreparo, ou de reacao emocional mo-
mentanea do profissional, causada pelo
sentimento de impoténcia diante de de-
terminada situacao, ou ainda de falta de
habilidade de o profissional lidar com de-
terminadas situacoes. Muitos profissionais
nao sabem como reagir diante da morte e
evitam contato com a familia e com o pa-
ciente.

Além disso, muitas vezes o médico
se sente inseguro a respeito do seu amparo
legal no caso de uma acao judicial surgida
na prestacao de cuidados paliativos. Quan-
to a isso, o Conselho Federal de Medicina
na resolucao n°® 1931/2009 advoga que:
“Nos casos de doenca incuravel e termi-
nal, deve o médico oferecer todos os cuida-
dos paliativos disponiveis sem empreender
acoes diagnoésticas ou terapéuticas inuteis
ou obstinadas” (CFM, 2009).

A comunicacao entre paciente, fami-
lia e equipe deve ser objetiva e transparente
desde o inicio do tratamento. Deve também
ser feita de maneira cautelosa, pois o di-
alogo pode influenciar positiva ou negati-
vamente o entendimento do paciente frente
ao que esta sendo exposto e pode dificultar
a capacidade de tomar decisdes e compre-
ender sua situacao atual.

A presenca do psicologo na equipe
pode colaborar para uma discussao sobre
as dificuldades e possibilidades de atuacéao
diante dos problemas. Outra possibilidade
de atuacdo do psicologo se da no atendi-
mento formal ou informal de outros mem-
bros da equipe (Cardoso, 2007), procuran-
do facilitar a comunicacao e proporcionar
momentos de escuta e diminuicdo da an-
siedade.

3. Como conversar com a crianca sobre
a morte

A decisdao de falar ou nao para a
crianca é muito dificil; assim como escolher
o momento adequado para falar. Segundo
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Torres (1999), a comunicacdo sobre a mor-
te deve ser aberta e honesta, respeitando a
capacidade emocional e intelectual do pa-
ciente.

O desejo da equipe € claramente o
de proteger a crianca e diminuir seu sofri-
mento. Entretanto, explicacoes como “vi-
rou uma estrelinha”, “foi morar com pa-
pai do céu” para explicar a morte causam
mais confusado e dificultam o processo de
aceitacao da morte. O que se observa fre-
quentemente € que a crianca compreende,
de certa forma, a morte. Essa compreensao
pode surgir através da fala, de desenhos,
de gestos e de comparacdes com outros pa-
cientes. Assim, nao se deve omitir nem en-
ganar a crianca como forma de defendé-la
do sofrimento, pois o fato de ser enganada e
submetida a ignorancia cria uma dor muito
maior, que podera ser manifestada através
de sintomas. E dificil falar com criancas so-
bre a morte, mas devemos contribuir para
a desmistificacdo e para a diminuicao da
negacao e do pavor que a morte provoca,
contribuindo, portanto, para que as crian-
cas a encarem como parte natural da vida
e procurem meios de enfrentamento da si-
tuacao.

Segundo Valle (2010), muitos pais
optam em nao contar sobre a morte para os
filhos, porque nao querem ou porque nao
sabem como fazé-lo. Escondem sua tris-
teza demonstrando uma falsa alegria que,
na maioria das vezes: “a crianca percebe a
realidade camuflada e entra num jogo de
mentiras, sente-se desconfiada, envolvi-
da num estado de confusao, desolamento,
desesperanca, passando também a fingir.
Tudo isto, pode favorecer o desencadea-
mento de algumas reacoes na crianca e nos
familiares, aumentando consideravelmente
a dor e o sofrimento deste processo.” (Valle,
2010, p. 185).

No que se refere ao seu trabalho, o
psicologo pode atuar no apoio a familia e
também no atendimento ao paciente, possi-
bilitando espaco para falar sobre os medos

e as fantasias, sobre a doenca, sobre a mor-
te do outro e sobre a sua. (Valle, 2010).

4. Atendimento aos familiares

E necessério que, desde o inicio, seja
identificado o membro familiar mais proxi-
mo, a quem chamamos de cuidador. Essa
identificacdo € necessaria para que a equi-
pe de sauide possa ter uma comunicacao
eficiente e capaz de planejar intervencoes
que possam ser eficazes. Normalmente, o
cuidador é alguém da familia e na maioria
das vezes sao mulheres.

Ter um paciente com uma doenca
grave ou em cuidados paliativos dentro de
casa implica modificacées na infraestrutu-
ra, bem como na dinamica familiar como
um todo. Os desafios sao constantes, e
existem consequéncias fisicas e psicologi-
cas consideraveis para a familia (Ferreira,
2008). O medo da morte do outro é enor-
me. A equipe deve apoiar paciente e familia,
possibilitando espaco para minimizacao
dos medos e das ansiedades.

Com relacao ao cancer infantil e ao
hospital, conforme o Estatuto da Crianca e
do Adolescente (Brasil, 1990), esta garanti-
do o direito de um acompanhante que faca
companhia a crianca na internacdo. Na
maioria dos casos, sdo as maes que acom-
panham as criancas. Isso exige uma reor-
ganizacao de seu papel social em casa, que
passa a ser ocupado pelo pai ou por um
filho/filha mais velho. As maes passam a
viver a realidade de maes de criancas com
cancer (Moreira; Angelo, 2008).

Os niveis de estresse de pais e maes
nessa condicao sao parecidos. Entretanto,
a mae, como principal cuidadora da crian-
ca, vive uma intensa vulnerabilidade psi-
quica, que se refere as angustias de todo o
processo de adoecimento, desde o diagnos-
tico, passando pelo tratamento até a reso-
lucao. E importante que a equipe observe
as reacoes da mae e fique atenta para fazer
intervencgoes no sentido de tornar mais facil
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a hospitalizacao, garantindo que a mae te-
nha um dialogo aberto, que esclareca suas
duvidas e que se sinta acolhida.

A relacdo entre os pais sofre diver-
sos abalos. A doenca do filho € colocada em
primeiro lugar, e a vida de casal fica em
segundo plano. Muitas vezes, o pai fica ex-
cluido das decisoes e da rotina do hospital.
Com isso, problemas podem surgir ou pro-
blemas antigos podem emergir, ocasionan-
do mais problemas de relacionamento e até
mesmo separacoes.

Segundo Cardoso (2007), os irmaos
de criancas com cancer sofrem muito com
a doenca. Sentem falta do irmao hospita-
lizado e veem a atencado dos pais voltada
para este. Isso pode ocasionar problemas
nos relacionamentos dos filhos. Assim,
quando possivel, os irmaos devem ser aten-
didos pelo psicologo. A forma de aborda-los
ira variar de acordo com a idade e com o
que eles sabem do tratamento e do diag-
nostico do irméao. Nesse aspecto, os pais
devem ser estimulados a conversar com os
outros filhos sobre o estado do filho com
cancer, para que haja uma maior abertura
de comunicacao e uma maior aceitacao de
todo o processo.

5. Quando a morte se aproxima

De acordo com Espindula e Valle
(2002), a familia vive grande estresse emo-
cional quando a crianca esta em fase ter-
minal e os cuidados psicologicos devem ser
redobrados.

O paciente ou a familia podem viver
o luto antecipatoério. Esse tipo de luto pode
tornar mais dolorosa a aceitacdo da morte
ou pode facilitar o seu entendimento, a me-
dida que prevé tempo para aceitar a situ-
acao, sendo, em alguns casos, um aspecto
positivo para o processo de luto. Para Wor-
den (1998, p. 27), a antecipacdo do anun-
cio de morte pode facilitar o ensaio de novos
papéis familiares. O psicoélogo pode ajudar
a familia oferecendo auxilio para esses en-

saios e percebendo como a familia lida emo-
cionalmente com a nova situacao. A fami-
lia pode se despedir através de palavras, de
gestos, de pedidos de perdao e de promessas
a cumprir. Pode também rezar, chamar pa-
dres e religiosos para a ultima bencéao, reali-
zar Ultimos desejos e acompanhar o familiar
até o momento de sua morte.

A realizacao dos cuidados paliativos
em domicilio € uma das praticas recentes
que estao inseridas em hospitais com pro-
postas de humanizacdao em saude. Nesses
contextos, o paciente permanece em seu
ambiente, pode, dentro do possivel, preser-
var parte de sua autonomia e tem maior
possibilidade de convivio com seus familia-
res e amigos. O psicologo pode realizar visi-
tas domiciliares ao paciente.

Com relacao a decisao de falar para
a crianca, a familia pode optar por nao fa-
lar nada sobre a possibilidade de morte. A
equipe pode incentiva-la a falar, mas deve
respeitar essa vontade da familia, que pode
pensar que o paciente nao esta preparado,
que vai sofrer muito mais se souber e que,
se souber, vai perder as esperancas.

O profissional da equipe pode passar
por situacoes dificeis se o paciente solici-
tar informacodes ou mostrar que ja sabe o
que esta acontecendo. O psicologo, nesses
casos, pode realizar intervencdes entre a
familia, facilitando o processo de aceitacao
dos familiares e de comunicacao entre fa-
milia e paciente.

O psicologo deve atender as neces-
sidades emocionais das pessoas envolvi-
das. A medida que permite ao paciente a
livre expressado de sentimentos e questoes,
o psicélogo facilita o processo de aceitacao
da morte. A familia deve ser apoiada, bem
como a equipe de saude.

6. Quando uma crianca morre

A perda real de uma crianca € um
dos eventos mais estressantes. A sua mor-
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te € vista como um absurdo inimaginavel.
Os pais buscam significado e renovacao do
sentido da vida. Eles nunca se restabele-
cem completamente da perda da crianca; o
que acontece € o ajustamento e a integra-
cao da perda em suas vidas, mas o pesar 0s
acompanha por toda a vida.

Quando a crianca morre, a familia
precisa elaborar o luto. Nesse momento,
faz-se necessario um trabalho de apoio dos
profissionais da equipe de Oncologia Pedi-
atrica com todos os envolvidos, para que
estes enfrentem, da forma mais adequada,
as situacoes conflitantes.

Segundo Bromberg (2000), no caso
de pais com filhos que tenham diagnostico
de doenca fatal, o enlutamento pode ter ini-
cio a partir da informacao do diagnéstico.
Dessa forma, o luto ndo comeca com a mor-
te; ele € determinado a partir da qualidade
das relacoes e dos vinculos familiares que
existiam até entao, sendo afetado por con-
dicoes existentes proximas a morte. Mesmo
que seja considerado normal, o luto é do-
loroso e exige grande esforco de adaptacao
individual e familiar (Bromberg, 2000).

Inicialmente, € impossivel, para a
familia, esquecer - ou tentar esquecer - o
morto. Sob essa perspectiva, Bromberg
(2000) mostra que:

O esquecimento é rejeitado porque,
no inicio do processo, ha a intensa
necessidade de manter vivo o morto,
por meio de lembrancas, tentativas
de contato, tendo o esquecimento o
significado de esvaziamento, antes
da possibilidade de se estabelece-
rem novas relacoes. (p. 27).

Dependendo de como foi a morte
do filho e das condicoes de enfrentamento
da familia, é possivel falar em aceitacao e
adaptacao. Porém, nao se pode falar em um
tempo de aceitacdo, pois este vai variar de
familia para familia.

A morte pode também nunca ser acei-
ta. Como mostra Bolze e Castoldi (20095): “a
morte de uma crianca pequena tende a ser
profundamente perturbadora para a fami-
lia inteira. O sofrimento tende a persistir
por anos a fio, e pode até mesmo se inten-
sificar com a passagem do tempo.” (p. 2).
Nesse caso, podemos estar diante de um
luto complicado ou patolégico, que ocor-
re quando a pessoa nao se permite passar
pelo luto, causando prejuizos bem maiores
do que o luto dito “normal”.

O luto dos pais, conforme Bromberg
(2000), € frequentemente mesclado com
raiva e culpa. Os pais sentem-se injustica-
dos e impotentes diante da morte do filho,
podendo ocorrer sérias consequéncias para
a saude emocional do casamento. A parti-
cipacao da familia em ritos funerarios e em
visitas ao timulo podem ajudar a aceitar
a morte como uma realidade (Bromberg,
2002).

Para que um acompanhamento pos-
terior a morte seja possivel, o psicélogo
ja deve ter tido um contato com a familia
anteriormente e, de preferéncia, deve ter
acompanhado o paciente e a familia desde
o diagnéstico. E importante que uma as-
sisténcia da equipe a familia enlutada seja
oferecida, principalmente para os pais e
para os irmaos.

Pode-se ter um ou mais encontros
com as familias no decorrer do primei-
ro ano apos o Obito, com a finalidade de
acolhé-la e fornecer-lhe suporte emocional,
enfatizando que o luto € um processo de
adaptacao e uma necessidade psicologica,
ajudando, assim, a familia na elaboracao
do luto.

Essa € uma oportunidade criada
para que o enlutado possa expressar seus
sentimentos e falar sobre sua experiéncia,
ao mesmo tempo em que sao avaliadas as
defesas utilizadas para lidar com a dor da
perda. Sao realizadas intervencodes psico-
loégicas que visam incentivar a retomada
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das funcoes diarias, o resgate pelo prazer
da vida e o estabelecimento de novos re-
lacionamentos. Reconhecer os padroes de
um luto normal e os sinais de um pesar
intenso e complexo, bem como orientar
0s que precisam de um acompanhamen-
to apropriado quando se tratar de um luto
patologico, estao incluidos nesse atendi-
mento psicologico.

CONSIDERACOES FINAIS

A revisao bibliografica a que se pro-
pos este trabalho encontrou mais artigos
sobre o cancer infantil e sobre a psicologia
hospitalar. Com relacdo ao cancer infantil,
os artigos descrevem, caracterizam e tra-
zem dados epidemiologicos sobre a doenca.
Ja com relacao a psicologia hospitalar, os
artigos descrevem, de forma geral, o sur-
gimento dessa area no mundo e no Brasil,
sem especificarem, muitas vezes, o traba-
lho do psicélogo.

Foram encontrados poucos artigos
sobre psico-oncologia pediatrica, diferen-
temente do que aconteceu com os artigos
que tratam da morte e do luto. Os traba-
lhos que versam sobre cuidados paliativos
também foram encontrados em grande nu-
mero; entretanto, muitos foram descarta-
dos da pesquisa, porque se referiam mais
a uma descricao dos cuidados paliativos
ou aos cuidados paliativos de outros pro-
fissionais da equipe de saude, e ndo aos do
psicologo.

O diagnostico de cancer em crianca
ou adolescente ainda é um grande desafio,
jaque se trata de uma doenca cujos sinais e
sintomas podem aparecer na manifestacao
clinica de outras enfermidades comuns em
pediatria. Com diagnéstico precoce e trata-
mento especializado, as chances de cura da

doenca tém aumentado significativamente.
No entanto, € preciso atentar para o fato

de que terapéuticas, como quimioterapia,
radioterapia, cirurgia e transplante de me-
dula o6ssea, aumentam a necessidade de
cuidados especificos, relativos aos efeitos
colaterais que elas provocam. Os cuidados
sdo ainda maiores quando o paciente se
encontra em cuidados paliativos. A atua-
cao de uma equipe capacitada possibilita
um cuidado seguro e humanizado para a
crianca e para os seus familiares. Assim,
tornam-se necessarias acoes de prevencao
e promocao de saude e capacitacdo das
equipes.

A atuacdo na area da Psico-Onco-
logia € mais focada em apoio, aconselha-
mento e reabilitacdo, e essas acoes podem
ser realizadas também a nivel individual
ou grupal. No hospital, o psicélogo pode,
através de escuta qualificada e diferencia-
da, identificar demandas para atendimento
psicologico, esclarecer duvidas sobre a do-
enca, servir de mediador entre o dialogo da/
com a equipe e oferecer atendimento nos
diversos espacos do hospital. Dessa forma,
o psicélogo pode estar presente na comu-
nicacao do diagnéstico, no apoio e enfren-
tamento do pos-diagnostico, na preparacao
para exames € para tratamentos, no pré e
pos-operatorio e nas explicacoes sobre pro-
tocolos e possiveis efeitos colaterais.

Especificamente com os pacientes
em cuidados paliativos, o psicélogo pode
trabalhar a qualidade de vida e a prepara-
cao para a morte. Assim, o psicologo pode
estar presente no diagnoéstico de cuidados
paliativos, participando das decisdes da
equipe, conversando com a crianca e os fa-
miliares sobre a aproximacao da morte e
planejando rituais de despedida, apoiando
os pais e demais familiares durante todas
as fases. O psicologo pode também atuar
no momento da morte e do velorio e realizar
atendimentos aos familiares apos a morte.
Como ¢é possivel considerar, esse profissio-
nal pode atuar em todas as fases da doenca
e do tratamento do cancer infantil, desde a
prevencao até os cuidados paliativos.
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Com o aumento de pacientes enca-
minhados para os servicos especializados
de cuidados paliativos, tornam-se neces-
sarios mais estudos na area e maior capa-
citacao de profissionais da equipe de sau-
de. Considerando que a atuacdo em cui-
dados paliativos no cancer infantil ainda
€ uma perspectiva recente de atuacao do
psicologo, tornam-se necessarios também
mais estudos na area de Psicologia, que
tem crescido bastante, mas que ainda ca-
rece de estudos aprofundados e publica-
coes nacionais.
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