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COMO LIDAR COM O MOMENTO DO DIAGNOSTICOE O
TRATAMENTO DA DOENCA QUANDO SE TRATA DE UM FILHO?

"V
eu filho tem céncer. E agora? Como va-

mos enfrentar isso?” Essa € a primeira reagdo de mui-

“ g : =
tos pais quando ouvem do pediatra o diagndstico de Omitir a Iﬂforma(;aO
um tumor maligno. Diferentes motivos, que vao desde dé. espaQO para

a angustia diante de uma doenca grave até a falta de

estrutura emocional, podem dificultar o dialogo. No en- a Cria@é_o de um
tanto, quando a crianga é o paciente, adiar a conversa . . ,
nao é a melhor opgao. “Estar doente é algo totalmente universo que,

inesperado. Quando voltamos o nosso olhar para uma

crianca, é ainda mais surpreendente e avassalador”, mU|taS VezeS, € mals
observa Mariana Gavioli, psicéloga titular do Hospital grave que a prépria

de Amor, em Barretos, Sdo Paulo. “Hoje em dia, elas )

s40 muito mais participativas. Antes, tinhamos aquele realidade”

cerco do~ siléncio, que consistia errl pensamentos MARIANA GAVIOLI, psicéloga do
como: ‘Nado vamos contar o que estq acontecendo. Hospital de Amor

Vamos poupa-las desse sofrimento’. Porém, acredita-

mos que omitir a informacao da espaco para a criacao
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A DOENGA NARRADA
POR UMA FAMILIA

A REDE CANCER conversou com Henrique
de Azevedo, de 11 anos; a mae dele, Franciele
Fernanda Macedo; e a psicéloga Rita de Cassia
Sanaiotti Grade Ferro, responsavel pelas unidades
de internagdo e de terapia intensiva pediatricas
do Hospital do Cancer de Londrina, no Parana —
onde Henrique se trata desde setembro de 2021.
O menino tem leucemia linfoblastica aguda e esta
encarando o tratamento com muito otimismo.

“Por causa do tratamento, ainda nao posso ir
a escola. No inicio [da doenga], fiquei um pouqui-
nho triste, mas fui me acostumando. Nessas horas,
conversava com a minha mae”, conta Henrique.

A maée, que o acompanha quase sempre —
revezando de vez em quando com a avé paterna
da crianga —, diz que, no inicio, foi um choque.
“E bem dificil digerir a noticia, mas aos poucos a
gente vai se habituando a rotina de hospital, con-
ciliando com o trabalho, e sem deixar de dar aten-
¢do ao outro filho, de 8 anos, e ao meu marido.”

O primeiro medo de Henrique veio com a
possivel queda de cabelo por conta da quimiote-
rapia. “Ele achava que ninguém ia gostar dele, que

“Por causa do tratamento,

ainda nao posso ir a escola.

No inicio [da doenca],

fiqguel um pouquinho triste,
mas fui me acostumando.
Nessas horas, conversava

com a minha mae”

HENRIQUE DE AZEVEDO, paciente do
Hospital do Cancer de Londrina
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ia cair o cabelinho. Nao sabia mui-

to bem como lidar com essa parte,
como ia ficar a aparéncia dele”,
relata Franciele. “Gostava muito do
meu cabelo. Ficava tocando nele
aqui em cima. Mas, agora, estou
assim (mexe na cabecga, mostrando
a nova aparéncia — sem cabelos)”, diz o menino,
que sorri ao ouvir a mae dizer que ele esta “lindo
do mesmo jeito”.

Henrique conta que as conversas com Rita, a
psicdéloga, fizeram com que ele passasse a ter mais
calma e paciéncia. E revela, animado, que esta
trabalhando com o Kit Dodéi. “A Ménica é a minha
prediletal”. O kit é uma inciativa da Associagao
Brasileira de Linfomas e Leucemias (Abrale), em
parceria com o Instituto Mauricio de Souza, que
funciona como um apoio para as criangas supera-
rem as varias fases do tratamento. O kit retine ma-
terial ludico, como bonecos da Turma da Mbnica,
gibis, revista de atividades, jogos que auxiliam a
expressar sensagoées e sentimentos, além de esca-
la de dor.

“Temos um protocolo. Primeiro, eu fago
um atendimento com as maes, conversamos e
avaliamos. Eu uso um livro antes do Kit Dododi,
que é: Estou doente. E agora? Orientagbes para
criangas com cancer, lancado pela Universidade
Estadual de Londrina. O livro explica para a
crianca as fases do tratamento, como a queda do
cabelo, quais sdo as estratégias de enfrentamento
que podemos adotar para superar a situacéo, em
uma linguagem que a crian¢a entende. Explica
também o que é o cancer”, detalha Rita.

Os cuidados se estenderam a outra crianga
da familia. Francielle e o marido tiveram que envol-
ver, de uma forma positiva, o outro filho — que sem-
pre foi muito préximo de Henrique. “Falamos que a
rotina dele também mudaria, que teriamos que nos



isolar um pouco do restante da familia e que,
talvez, o Henrique néo tivesse a mesma energia
para brincar. E que nés continuariamos a fazer
tudo por ele, que ele também fazia parte dessa
nova fase da familia. Deu para perceber que,
apos a conversa, ele ficou bem colaborativo.
Ele tenta brincar com cuidado para que o irmao
ndo se machuque. E, do jeitinho dele, também
estd tentando levar essa situagao”, relata.

“Tem alguns periodos em que a gente se
sente fraco, triste, sem saber lidar [com essa
situacéo]. Eu acho fundamental o papel da Rita
para a familia toda. S6 de olhar pra gente no
corredor, ela consegue ver quando néo esta-
mos bem”, emociona-se Francielle. “Eu me
lembro que, em uma das primeiras conversas,
Henrique disse que tinha medo de morrer.
Quando ele falou com a Rita, ela explicou o
passo a passo, tudo o que poderia — ou nao
— acontecer. Ele nunca mais falou sobre isso.
Néo que ele ndo tenha medo, mas entendeu

que se fizer o tratamento certinho,
se fizer o acompanhamento,
ele tem mais chances de

vida do que esse medo...”

7

de um ‘universo’ que, muitas vezes, € mais grave
que a prépria realidade”, acredita Mariana.

Segundo dados do Ministério da Saude, os tu-
mores mais frequentes na infancia e na adolescéncia
sao as leucemias (que afetam os glébulos brancos),
além daqueles do Sistema Nervoso Central e os lin-
fomas (que atingem o sistema linfatico). Assim como
nos paises desenvolvidos, o cancer ja representa a
primeira causa de morte (8% do total) por doenca en-
tre criancas e adolescentes de 1 a 19 anos no Brasil.
Novos tratamentos aliados ao diagnostico precoce
elevaram o progndstico de cura para 80%, sendo que
a maioria também tera boa qualidade de vida apds o
tratamento adequado.

Na opinido da psicéloga Ana Beatriz Bernat,
do INCA, o papel da familia é fundamental em todo
o processo. “Trabalhamos com a equipe multidisci-
plinar, auxiliando criangas e seus pais, sempre com
um olhar para cada caso”, explica. O atendimento
psicolégico é prestado em ambulatério dedicado aos
pacientes infantojuvenis.

“Nosso ambulatério absorve pacientes em tra-
tamento e em controle. Também existe o0 ambulatério
de efeitos tardios, que encaminha casos de sequelas
ou de intervengao mais especifica”, detalha a espe-
cialista. “As vezes, pode ser alguma dificuldade com
o raciocinio mais abstrato. Em outras, uma alteragao
da imagem corporal, além dos casos de sofrimento
psiquico, como tristeza e angustia. Podemos cuidar
ou encaminhar para outra unidade”, complementa
Ana Beatriz.

Para criancas de 0 a 3 anos, recursos ludicos
abrem varias possibilidades para que os sentimen-
tos venham a tona. “Até os 3 anos, ndo existe o
entendimento sobre o que é um cancer. Podemos
falar em ‘dodéi’, ‘bolinha’. Nunca conversaremos
sem a autorizacao ou presenca dos pais”, esclarece
Mariana, acrescentando que a consulta psicolégica
pode facilitar os préoximos passos do tratamento. “A
crianca é trazida pelos pais para um lugar de cura,
mas que também pode representar muito sofrimento.
Qual pode ser o pensamento da crianga se nao tiver
0 apoio psicoldgico? ‘Que maldade! Meu pai e minha
mae estdo me deixando passar por isso’; ‘Nao posso
ver meus amigos’; ou ‘Nao posso ficar em casa’, por
exemplo. Sem a conversa, para as criangas pode sig-
nificar que os pais ou responsaveis estao permitindo
aquele sofrimento”, explica a profissional.

Para os jovens, o acompanhamento psicolégi-
co precisa ter outra abordagem, especialmente em
funcdo da Internet e outras fontes de informacoes.
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“E impossivel manter uma
bolha de distanciamento.
Logo, € preciso antecipar
as duvidas e estar ao lado
da crianga ou adolescente,
criando recursos para

enfrentar essa experiéncia’
ANA BEATRIZ BERNAT, psicologa do INCA

)

“Os adolescentes sao ultraconectados. A Internet
pode favorecer ou atrapalhar muito o trabalho. Tem
criancas e jovens que viram quase pesquisadores.
Outros tém horror a saber sobre a prépria doencga.
Precisamos ver caso a caso”, diz Ana Beatriz. Outro
ponto importante, no caso dos mais velhos, é a am-
pla divulgacao do cancer e seus efeitos por meio da
midia, influenciadores digitais e personalidades. “E
impossivel manter uma bolha de isolamento. Logo, é
preciso antecipar as duvidas e estar ao lado da crian-
ca ou adolescente, criando recursos para enfrentar
essa experiéncia”, enfatiza.

Mariana lembra que os efeitos colaterais da qui-
mioterapia, especialmente a perda dos cabelos, € um
momento que costuma despertar muitos sentimentos
nos jovens pacientes. “O que esperamos ouvir de
uma familia é: ‘Mas perder o cabelo nao é nada. Vai
crescer de novo’. No entanto, é preciso validar os
sentimentos dos pequenos. As vezes, o paciente nao
liga para a internagado, mas perder o cabelo é avas-
salador. E como ele se reconhece perante a vida”,
explica a psicéloga, que também guarda surpresas

agradaveis dessa situacao. “Algumas criangas perce-
bem que o cabelo esta caindo e comegam a ter estra-
tégias, como usar um boné, um lengo. Outras querem
raspéa-lo para fazer uma peruca. Tive uma paciente
que disse: ‘Tia, quero doar todo o meu cabelo. Tem
gente que sofre muito mais do que eu’. Geralmente,
os adolescentes sentem mais e se fecham mais para
o didlogo”, constata a profissional.

O INCA estima que, para cada ano do triénio
2020/2022, sejam diagnosticados no Brasil 8.460
novos casos de cancer infantojuvenis (4.310 em me-
ninos e 4.150 em meninas). Esses valores correspon-
dem a um risco estimado de 137,87 casos novos por
milhao de pessoas no sexo masculino e de 139,04
para o feminino.

Por suas caracteristicas e necessidade de trata-
mentos agressivos e longos, a doenca traz o medo
potencial da morte, apesar dos avancos nos indices de
cura. “No primeiro momento, a intencao € curativa. No
entanto, nao é possivel garantir se o corpo vai respon-
der bem ao tratamento. Entao, essa questao da pos-
sibilidade de morte € um fantasma que esta sempre
presente”, destaca Ana Beatriz, acrescentando que é
preciso falar com os jovens pacientes sobre finitude.
“Tem adolescentes que me perguntam: ‘Doutora, eu
vou morrer?’. Precisamos ser parceiros, estar ali do
lado, mais do que responder. Até porque quem per-
gunta ja sabe alguma coisa”, salienta a profissional.

VOLTA A ESCOLA

Sair do ambiente hospitalar e retomar o con-
vivio de parentes, amigos e professores € outra
situacao delicada. A pesquisa Impasses e invengées
no reingresso escolar de criangcas e adolescentes
em tratamento onco-hematolégico: uma intervengéo

\/ * E sempre importante falar a verdade
* Faca uso de uma linguagem que a crianga consiga entender

» Esteja sempre disponivel para responder a perguntas

D I c AS P A R A » N&o faga promessas que vocé ndo consiga cumprir

» Se precisar, use o apoio psicolégico

LI D AR C 0 IVI * Fortaleca o didlogo em familia

* Incentive o apoio dos amigos e parentes

A S IT U AGAO * Retome a vida normal assim que possivel
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interdisciplinar e intersetorial, publicada na Revista
Brasileira de Cancerologia, em 2018 (volume 64,
n.2 3), revelou diversos aspectos desse momento.
“Muitas vezes, voltar a escola é uma aposta de que vai
ter futuro, de que néo vai acabar ali. Alguns pacientes
se engajam e estudam fortemente. Outros tém dificul-
dades de readaptagao”, descreve Ana Beatriz Bernat,
uma das autoras do estudo. “Visitdvamos os colégios
para favorecer o retorno a vida de antes. Nosso ar-
gumento era que a escola nao desistisse e pudesse
acolher o paciente com as suas potencialidades.” O
INCA mantém convénio com a Secretaria Municipal
de Educacéo do Rio de Janeiro para o melhor enca-
minhamento dos alunos no retorno as aulas. “Temos
duas professoras a frente da nossa classe hospitalar,
que é muito atuante”, destaca Ana Beatriz.

Como o Hospital de Amor é uma unidade de
referéncia no tratamento do cancer infantil, muitos
pacientes estdo longe de suas cidades de origem. A
instituicao conta com uma professora em seu quadro
de profissionais para tentar manter o vinculo com a
escola. “O paciente é incluido em uma classe hos-
pitalar. A professora faz a ponte com a escola, ten-
tando manter o dialogo”, conta Mariana, que enfatiza
a importancia da participacao de outros atores no
processo. “Existe a falta dos amigos, da interacéo.
Alguns continuam nos grupos da escola, que man-
dam incentivos e oragdes. O importante € manter
o vinculo social. Depende de cada paciente querer
participar ou nao.”

A psicéloga conta que o momento de reinser-
¢ao na escola & acompanhado pela equipe do hos-
pital. “Abrimos um didlogo da experiéncia de voltar

“Existe a falta dos amigos,
da interacao. Alguns
continuam Nos grupos

da escola, gue mandam
incentivos e oracgoes. O
importante € manter o
vinculo social. Depende
de cada paciente querer

participar ou nao”

MARIANA GAVIOLI, psicdloga do
Hospital de Amor

para a rotina. Muitas vezes, a crianga sera a Unica ca-
reca na escola, perdeu algum membro ou esta bem
magrinha. Orientamos a familia para que converse
com os professores e alinhe a recepgao. Também é
importante ficar de olho no comportamento”, enfatiza
Mariana, que estabelece a comunicacdo com outras
profissionais de Psicologia na cidade do paciente.
“Mantemos a consulta de retorno a cada trés meses
para suporte a familia. Mas se percebemos alguma
dificuldade, recomendamos o acompanhamento psi-
coldgico na cidade de origem.”

PAl E MAE

Outro desafio para qualquer familia € quando o
cancer aparece no pai ou na mae dos pequenos. O
essencial é a conversa franca e a sinceridade. Sao
muitas as histérias de superacdo e fortalecimento
dos vinculos familiares apds a experiéncia. “E muito
comum que os adultos queiram proteger a criancga,
mas ela percebe a falta do outro. Ainda mais uma
figura de amparo”, observa Ana Beatriz.

“Recebemos uma portadora de uma sindrome
hereditaria que predispunha a diversos tipos de can-
cer ao longo da vida. Essa paciente havia perdido
a mae com a mesma doenca. Achei muito bonito o
jeito como ela e o marido lidaram com a situacao.
Assim que receberam o diagnéstico, contaram para
o filho de 6 anos”, lembra Mariana, que deu suporte a
familia. “Quando percebeu a impossibilidade de cura,
a mae estabeleceu um acordo com a tia paterna da
crianca para que ela assumisse o papel materno na
sua auséncia”, conta a psicéloga. I
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