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A dor invisivel dos irmaos
de crian¢as com cancer

| ste artigo é um breve resumo da tese de douto-
rado em Psicologia por mim defendida em setembro
de 2013. Minha inquietacdo com o tema surgiu na
época em que trabalhei como psicéloga na Pediatria
do INCA. Percebi que a crianca doente requeria a to-
tal atencao dos pais durante o demorado periodo do
tratamento, necessitando frequentemente ser acom-
panhada por eles ao hospital para consultas, exames
e outros procedimentos, muitos deles implicando em
internacdes que podiam ser curtas ou longas, resul-
tando no afastamento, em geral da mae, do lar e dos
demais filhos. Quando em casa, os pais continuavam
se empenhando especialmente na dedicagao ao filho
doente, muitas vezes em detrimento dos demais fi-
Ihos. Também nos, profissionais de salde, tinhamos
os holofotes direcionados ao doente, e, quando mui-
to, aos seus pais, mas nao tinhamos como rotina a
investigacao e o suporte para os irmaos do paciente.

O céancer é uma doenca grave, potencialmente
letal e que exige longos tratamentos com importantes
efeitos colaterais levando ao forgoso e penoso con-
vivio dos demais irmaos com o sofrimento do irmao
doente e dos pais. E uma doenca que desorganiza
o sistema familiar, pois afeta todos os membros da
familia, levando-os a mudancgas na rotina e nos pa-
péis até entao desempenhados, sobretudo no que
diz respeito a cuidar e ser cuidado. O cancer evoca o

amor e a solidariedade familiar, mas também o medo
da morte real e o ressurgimento de primitivos tragcos
constitutivos do sujeito, como o &dio, a inveja, o ciu-
me, o desamparo e a onipoténcia.

Inseguro e amedrontado, mas também invejoso
da saude dos demais, o doente exerce controle perma-
nente sobre os pais, exigindo sua presenca constante
e privando o(s) irmao(s). Sente raiva do(s) irmao(s) e
também dos pais que nada fizeram para impedir o seu
adoecimento e o tratam como incapaz, mesmo quan-
do esté se recuperando em casa. Os pais sentem-se
assustados e sobrecarregados, devido a imperiosa
necessidade de cuidar do filho doente e também dos
demais filhos, além das exigéncias rotineiras da vida.
Exaustos e emocionalmente regredidos, sentem se-
creta raiva tanto do filho doente, que frustra seu ideal
de perfeicdo e seus planos para o futuro, quanto do(s)
outro(s) filho(s) que insiste(m) em ser querelante(s),
competitivo(s), problematico(s) ou adoecido(s).
Quando deprimidos, os pais tém ainda mais dificulda-
de de cuidar de seus filhos, 0 mesmo ocorrendo com
as maes gravidas e com as puérperas que vivem o dile-
ma da escolha do filho a cuidar, ambos simbolicamen-
te necessitados da mae para sobreviver.

A despeito da importancia da realizagao de es-
tudos sobre os efeitos do cancer infantojuvenil espe-
cificamente nos irmaos, é pequena a quantidade de
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estudos conclusivos, ja que ha muitas divergéncias
entre eles, e sdo poucas as publicagdes de estudos
empiricos qualitativos com irmaos de pacientes pe-
diatricos com cancer. O tema é bastante escasso na
literatura psicanalitica e ndo tive acesso a nenhum es-
tudo empirico de base tedrica psicanalitica que inves-
tigasse o tema em profundidade. Esse desinteresse
geral denota a falta de atencao a esta populacao que
sofre e necessita obter diversos tipos de suporte o
mais cedo possivel.

INVESTIGANDO PERCEPGOES

Diante destas percepgoes, resolvi pesquisar a
importancia do irmao para a psicanalise e, a luz desta,
procurar compreender a experiéncia do cancer na fra-
tria sem, contudo, perder o olhar multidisciplinar que
é tdo importante para o trabalho em hospital. Realizei
extensa revisao bibliografica com autores da psicana-
lise, da psico-oncologia e da terapia familiar. Também
fiz pesquisa qualitativa de campo com irmaos de pa-
cientes das clinicas pediatricas do INCA, investigando
as repercussoes do adoecimento de uma crianca ou
adolescente por cancer em seu irmao também crian-
¢a ou adolescente, nas relaces fraternas, parentais e
familiares a partir da visao dos irmaos, e analisando
psicanaliticamente os relatos destes relativos as mu-
dancas na sua vida pessoal, social, escolar e familiar
a partir do adoecimento.

Psicanalistas classicos e contemporaneos falam
da importancia dos irmaos e das experiéncias com-
partilhadas pela fratria na constituicao do sujeito e
na organizacao social, e que em situacdo de crise 0s
vinculos desenvolvidos entre eles poderao equilibrar
ou desequilibrar a estrutura familiar. Poderiamos dizer

gue o cancer e suas repercussdes no doente e na
familia € uma destas situacoes.

Muito embora sejam marcantes as diferencas
entre infancia e adolescéncia, tanto as criancas me-
nores como os adolescentes apresentam dificuldades
em lidar com as mudancas trazidas pelo adoecimento
de um irmao. A vulnerabilidade no periodo da ado-
lescéncia pode ser comparavel aquela no periodo da
infancia, sejam quais forem as idades de corte. A ndo
distincao entre criangas e adolescentes em algumas
passagens deste trabalho visa a considera-los mem-
bros de um mesmo grupo. Todos estao emocional-
mente fragilizados pelo momento de seu desenvolvi-
mento fisico, intelectual e emocional e pela presenca
de doenca grave na familia, tomados por um turbilhdo
de afetos.

A pesquisa realizada foi qualitativa do tipo explo-
ratério com objetivo de investigar as percepcoes dos
irmaos relativas as suas experiéncias e a identificacao
de mudancas advindas do adoecimento do irmao, ana-
lisando em profundidade o significado por eles atribui-
do a essas mudancas. A amostra foi por conveniéncia
e as idades variaram de 8 a 16 anos. Foi bastante dificil
conseguir participantes, ja que foram poucos os en-
caminhamentos de membros das equipes e algumas
familias abordadas referiram que o filho se recusara a
participar e outras sequer permitiram a participacao de
seus filhos temendo que fosse revelado o que acre-
ditavam que era para estar oculto, dado o tabu que
envolve o cancer e a morte. A pesquisa foi aprovada e
acompanhada pelo Comité de Etica em Pesquisa do
INCA e nao contou com nenhum financiamento.

Foram entrevistadas 11 criangcas, mas quatro
foram excluidas da pesquisa, restando portanto sete
(duas delas entrevistadas duas vezes em intervalo de




“A doenca e 0s
desdobramentos que

ela provoca trazem

algo inesperado e
incompreensivel para a
crianca que se encontrava
despreparada para o evento
e ainda nao era capaz de
uma reacao madura”

um ano) irmaos e irmas de seis pacientes que esta-
vam em diferentes momentos do ciclo da doenca, to-
dos em tratamento ambulatorial no INCA. O contetido
das entrevistas foi analisado em quatro categorias te-
maticas, que dialogam entre si: representagoes sobre
a doenca e a morte; representagoes sobre afetos rela-
cionados ao irmao doente; representacoes sobre per-
das; e representacoes sobre ambiente e mudancas.

Cabe ressaltar que nao foram buscados dados
estatisticos, mas sim a analise em profundidade de
um fenédmeno complexo, que é o significado atribuido
pelos sujeitos da pesquisa as diversas facetas de seu
universo apdés o adoecimento do irmao, oferecendo
um retrato da amostra de uma populacao especifica,
considerando suas singularidades e suas semelhan-
¢as e interpretando e discutindo os resultados a luz
da psicanalise.

ANGUSTIA E INVEJA

As criancas trouxeram relatos de desinforma-
cao, estranheza frente a doenca, medo da morte e
de adoecer, ansiedade e sentimento de vulnerabili-
dade, permeados pela angustia de castracao fisica,
do vigor e a impoténcia frente a morte. Ao lado dos
relatos de amor, de admiragao, de preocupacgao, de
compaixao e de falta da companhia relativos ao ir-
mao doente, apareceram também sentimentos hos-
tis que sao fortemente rechacados pelas criangas e
também pelos adultos, tais como &dio, inveja, ciu-
me, culpa, ressentimento, remorso, vergonha e de-
cepcgao. Os relatos foram permeados pela perda da
completude narcisica dada pela imagem especular
do corpo doente do irmao e pelo desinvestimento
parental decorrente da dedicacao ao filho doente.
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Foram identificadas diversas perdas, tais como
a auséncia fisica e/ou emocional dos pais (percebi-
dos como fragilizados e intolerantes), implicando em
sentimento de rejeicdo, solidao e perda do mundo
seguro e perda de identidade, em depoimentos car-
regados de tristeza e de sentimento de desamparo.
As criancas também falaram das mudancas perce-
bidas em si, na familia, na escola e na vida social,
em relatos permeados pela existéncia ou inexistén-
cia de ambiente acolhedor, pela exigéncia de maior
responsabilidade e independéncia, pelo desejo de
agradar os pais e a consequente expectativa de ter
seus esforgos reconhecidos.

SITUACAO TRAUMATICA

Os segredos em torno da doenca e da morte,
o luto parental, a situagao de privagao na qual se vé
0 irméo da crianga com cancer sugerem que esta
crianga pode estar vivendo uma situacao potencial-
mente traumatica com efeitos em curto, médio ou
longo prazos. O cancer irrompe com forca traumati-
ca na familia nao sé pelas particularidades da doen-
¢a e sua associagao a morte, mas, sobretudo, pela
sensagao de desamparo provocada pelas perdas do
sentido de si e do mundo em que vive e pela exclu-
sao vivenciada pelos irmaos. A doenga e os desdo-
bramentos que ela provoca trazem algo inesperado
e incompreensivel para a crianca que se encontrava
despreparada para o evento e ainda nao era capaz
de uma reagao madura. Situagbes traumaticas po-
dem impedir a crianga de fazer o luto, de elabora-lo
conferindo significado ao que acontece ou aconte-
ceu com o irmao, com a familia e consigo.

Justamente quando mais precisavam da as-
sisténcia dos pais e da cumplicidade fraterna, os
irmaos se deparam com a solidao e as exigéncias
de amadurecimento rapido e precoce, colocando
em xeque os vinculos com os pais e os fraternos.
Negligenciados por todos, percebem o irmao doente
num lugar privilegiado no amor dos pais e no cuida-
do recebido da familia, da rede social e do hospital
que oferece festas e presentes, podendo tornar a
doenca perigoso alvo de inveja.

Urge que as equipes pediatricas, os pais e a
escola estejam atentos as necessidades e aos sinto-
mas destas criancas, procurando estratégias e inter-
vencoes que lhes proporcionem especial cuidado. E
importante que seja criado, na rotina da psicologia
no hospital, um espaco de elaboracao e fala que dé
contorno e sustentacdo a seus afetos e possa di-
minuir o potencial traumatico da exposicao dessas
criangas a situagao da doencga na familia.



