Criancas com Cancer

Cada ano, cerca de 1.000 criancas na Ingla-
terra desenvolvem uma doenca maligna.
Até ha pouco tempo, a maioria destas crian-
cas morria de sua doengca em alguns meses.
Porém, hoje em dia isto ja ndo é verdade.
Enquanto o mesmo nimero de criancas de-
senvolve uma doenga cancerosa, um nimero
cada vez maior destas é totalmente curado,
e muitas outras tém sua doenca sob controle
total por muitos anos.

Tais fatos sdo motivo de jabilo. Porém, eles
causam um problema urgente. Enquanto
gue antigamente o tratamento de criancas
com cancer era um problema de curta dura-
cdo, o tratamento agora se tornou um pro-
blema psicossocial de longa duragdo. A én-
fase mudou do Unico papel de prolongar a
vida, para o imenso papel de assistir a crian-
ca esua familia, ajudando-as a utilizar ple-
namente e alegremente a vida da crianca.

A maior pedra neste sentido é o fardo de
medos, ansiedades e apreensdes que ainda
surge quando pronunciamos a palavra
“cancer”’.

Lindy Burton, B.A., PH.D, A.BS.S. *

A maioria das pessoas, incluindo os paren-
tes, ainda vé o cancer como uma doenca
fatal. Assim, muitos parentes reagem ao
diagnostico de sua crianga como a uma sen-
tenca de morte. Inicialmente ficam choca-
dos, abismados e deprimidos, incapazes de
participar totalmente nas trivialidades do
dia-a-dia. Mais tarde, eles comecgaram ase la-
mentar, antecipadamente, pela morte po-
tencial da crianca. Todos os sintomas habi-
tuais da angustia aparecem: suspiros, choro,
distarbios no sono, perda de apetite, preo-
cupacdo com a crianga doente e uma neces-
sidade de estar fisicamente perto dela. Além
disto, alguns pais sdo torturados por um
profundo sentimento de culpa, sentindo
que falharam na sua responsabilidade de
proteger e manter a crianca longe do perigo.
Eles se preocupam pensando se de alguma
maneira eles causaram a doeng¢a da crianca.
Eles temem ter demorado muito tempo para
iniciar o tratamento. Eles se perguntam
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qual o pecado pessoal por eles cometido
que trouxe tal tragédia a sua familia.

Inevitavelmente, a medida que remoem sua

dor, a espantosa frustragao da situacao pro-
duz raiva. Eles estdo zangados porque o
cancer veio a eles, zangados porque o médi-

co ndo pode imediatamente cura-lo, zanga-

dos porque a crianga para a qual tinham
tantas esperancas e planos pode agora ir em-
bora antes que seu potencial possa total-
mente se realizar. Tais sentimentos sao
muito nocivos. A tal ponto, que alguns pais
chegam a temer por sua sanidade. Falta de
sono, preocupacao sobre a satide da crianca,
raiva quanto a sua propria inutilidade e in-
capacidade para melhorar a situacao, todos
estes sentimentos se combinam para criar
tensdes no seu relacionamento marital e
com a crianga doente. Muitos parentes,
- quando se encontram nesta situacdo, ten-
tam corrigir o problema de alguma maneira.
Assim, de mil maneiras sutis, eles comegam
amudar no seu relacionamento com a crian-
¢a doente. Eles podem limitar sua liberdade
de brincar, limitar suas atividades longe de
casa, relaxar as suas exigéncias quanto as
notas na escola, omitir castigo mesmo para
transgressoes deliberadas, e, quando ela se
sente mal, mimar e estragar a crianga. Tais
mudangas no método de educacgdo da crian-
¢a sao compreensiveis. Estas mudancas
agem de 2 maneiras sobre os parentes: aju-
dam a aliviar seu sentimento de culpa e,
agem como barreira contra o seu medo do
futuro. Fazendo hoje tudo em seu poder
para a crianga doente, eles esperam evitar
remorsos no futuro.

Mas tais mudangas nao passam desapercebi-
" das. As criangas sadias percebem rapidamen-
te a diferenca entre elas e a crianga doente,
e rapidamente exigem direitos adicionais
também para elas. Quando tais direitos sdo
negados, elas ficam ciumentas e exigem uma
razdo para tal atitude. Na minha experién-
cia, raros sao os parentes que, presos nesta

situacdo, podem honestamente dar uma
razdo para estas mudancas; seu siléncio ou
evasdo contribuem para a confusdo geral.
A crianca doente fica agora alertada a dife-
renca no seu trato, e se bem que concorde
em ndo quebrar o tabu de nao fazer per-
guntas, comega a criar fantasias. Se ela ndo
sabe porque estd sendo tratada diferente-
mente, e se ela ndo consegue descobrir es-
cutando as conversas do hospital ou pergun-
tando a outras criangas que ela encontra no
hospital, ela ird inventar razdes para expli-
car as mudancas na sua vida. Muitas vezes,
as razOes que a crianca inventa tornam-se
mais dolorosas para ela que qualquer expli-
cacao honesta e simples.

Estes, pois, sdo os problemas da crianc¢a
com cancer. Quando ela se sente demais,
perdida, talvez sentindo dor, certamente su-
jeita a tratamentos estranhos e apavorantes
para ela, nestes momentos as 2 pessoas que
sdo seus pilares de constancia, honestidade
e seguranca estdo agindo de maneira fora
do normal. Assim, o primeiro problema para
nés, que trabalhamos com tais familias, é o
problema de tranquilizar os parentes, aju-
dando-os a encarar seus sentimentos opres-

sivos, e lembrando-os constantemente que

com o rapido progresso da medicina ,existe
esperanca real para cada crianga com cancer.

Em termos do paciente-crianga, nossas res-
ponsabilidades sdo da mesma complexidade.
Claramente, as primeiras consideracoes sao
médicas, e muito depende do tipo e esta-
gio da doenca da crianca. Investigacoes pre-
liminares sempre exigirdo tratamento urgen-
te e internamento, para os quais a maioria
das criancas esta mal preparada. Freqlien-
temente é a primeira visita da crianga a um

“hospital, e ela ficara desnorteada e confusa

com um mundo tdo diferente de seu lar
tranquilo. Criancas de idade pré-escolar,
especialmente aquelas que nunca se separa-
ram de sua mde antes, ficam aterrorizadas'
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quando deixadas sos, sentindo-se abando-
nadas. Elas reagem com grande desespero
mesmo a separacOes tempordarias. Para tais
criangas, a agonia da soliddo pode ser bem
maior do que seu medo do tratamento. Por
esta razdo, muitas unidades de oncologia
infantil encorajam os parentes a viver com
a crianca durante a investigacdo inicial e,
mais tarde, durante qualquer internamento
necessario para o tratamento da crianca.
Isto ndo s6 elimina o medo da crianga, tor-
nando-a mais docil ao tratamento, como
também déa algo de construtivo a fazer aos
parentes, o que combate seus proprios sen-
timentos de inutilidade e incapacidade.

Cada vez maior nimero de crian¢cas com
cancer estad sendo tratado com quimiotera-
pia — uma combinagdo de drogas citotoxi-
cas, administradas por sondas ou injegdes,
freglientemente em dias sucessivos, cada
més. Geralmente, tal tratamento comple-
menta os métodos mais convencionais, (ci-
rurgia e radioterapia). Do ponto de vista do
desenvolvimento social e emocional da
crianca, tal mudanca de énfase tem vanta-
gens 6bvias. A mutilagdo é menor, os medos
ligados ao tratamento e as fantasias sdo tam-
bém menores, e, além disto (e provavelmen-
te 0 mais importante), tais tratamentos pos-
sibilitam o nao-internamento da crianca,
permitindo assim a crianga permanecer na
seguranca do seu lar e de sua escola a maior
parte do tempo. Porém, as criangcas com
cancer nao sao mais estoicas do que crian-
cas normais a inje¢cOes, e uma maior delica-
deza e sensibilidade no seu trato ajudara a
fazé-la comprender que o pessoal médico
esta fazendo tudo para doer o menos possi-
vel, e que o tratamento visa apenas a fazé-
la sentir-se melhor, sendo para seu proprio
bem. Na unidade de cancer do hospital de
criancas de Belfast existe uma caixa cheia
de surpresas para distrair a aten¢ao das crian-
cas tomadas de compreensivel medo subito.

Mas, mesmo a quimioterapia tem suas dis-
vantagens. Efeitos colaterais, tais como
nausea, vomito e queda de cabelo podem
desorientar ambos, crianga e parentes. Além
disto, criancas com leucemia podem ter
grande mudan¢a de apetite devido ao uso
de esterdis. Todos estes efeitos colaterais,
mesmo que incomodos, podem ser tolera-
dos se a familia se preparar com antecedén-
cia para sua ocorréncia e os encarar, ndo
como novas e temiveis manifestagcOes da
doenga, mas sim como acompanhando o
tratamento que possibilita o controle da
doenca. Se é verdade que muitas meninas fi-
cam visivelmente alarmadas com a queda de
seu cabelo, nao devemos esquecer que exis-
te grande variedade de perucas a venda, e
mesmo as mais tristes podem ser animadas
com um concurso para ver qual a jovem pa-
ciente da clinica que conseguira deixar
crescer uma nova camada de cabelo até o
fim do ano.

O assunto de dor relacionada a doenga é
mais complicado, especialmente para cri-
ancas muito pequenas, que s3do incapazes
de indicar claramente qual a sua fonte.
Muitas vezes, isto causa uma angustia ge-
neralizada, muito especialmente nos jo-
vens pacientes que s3ao incapazes de
distinguir entre a dor interna, e a dor
causada pelo tratamento ou pelas enfer-
meiras. Assim, mesmo a crianga mais
doécil pode ‘tornar-se irritada e zanga-
da. Criancas mais velhas podem tor-
nar-se zangadas ou deprimidas devido a
dor, assustadas, temendo que seja um cas-

tigo por algo que fizeram, e assustadas
com as proprias fantasias que criam para
explicar seu estado. Nenhuma crianga pre-
cisa sofrer desta maneira. Além de pala-
vras para restabelecer a seguranga emo-
cional da crianga, existem sedativos, tran-
quilizantes e analgésicos sempre a dispo-
sicdo. Isto ndo s6 ajuda a crianga, como
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também seus pais, cuja angUstia aumenta
quando véem sua crianga sofrendo. Isto se
aplica ndo s6 a crianga no hospital, sob
cuidado de um especialista, como em casa,
sob cuidados de um clinico geral; e talvez
0 que necessitamos seja uma maior liga-
¢ao entre os dois, de modo a formular um
método Unico de controle da dor, e de
aplicar sempre que necessario este mes-
mo método.

Assim, para muitas criangas pequenas, li-
vres da dor, o problema de viver com o
cancer € relativamente simples -se seguir-
mos algumas condic¢Oes.

Primeiro, os pais devem fazer todo esforco
possivel para dar-lhe o direito fundamental
de cada crianga, isto é, a chance de crescer
e se desenvolver como pessoa integra e se-
parada, com as capacidades emocionais, so-
ciais e fisicas desenvolvidas por ela mes-
ma, através de tentativas e erros.

Segundo, que seus esforgos neste sentido
nao sejam abolidos por experiéncias so-
ciais que possam ser demasiadas para ela,
por exemplo, internamento inadequado,
tratamentos ndo explicados, tédio exagera-
do ou a remocdo de sua capacidade de se
locomover e manipular o seu meio ambi-
ente.

Terceiro, que ela seja constantemente desa-
fiada por novos e atingiveis goals, de modo
a manté-la esperancosa, crendo no futuro
e encarando seu problema como apenas
relativo.

O problema com criangas maiores é mais
complexo. Obviamente, elas requerem to-
das as liberdades e segurancas dadas a cri-
angas menores, € ttm a mesma necessidade
profunda de ““normalidade” em suas vidas,
mas além disto, muitas requerem ajuda adi-
cional para encarar as implicacdes de sua
doenca.

Quando os sintomas s3o visiveis, a crianga
mais velha pode reagir com sentimentos de
vergonha e acanhamento. Todos nds neces-
sitamos da certeza de que nossOs COrpos
estdo intactos e sdo aceitaveis a outras
pessoas, e ficamos perturbados quando
isto ndo € assim. Esta é uma triste verdade,
especialmente para criangas cujos pais sdo
eles mesmos incapazes de encarar a doen-
ca, e, portanto, incapazes de tranquilizar
sua crian¢a. Infortunadamente algumas me-
didas no tratamento podem contribuir para
agravar a angustia da crianga, por exemplo,
algumas criangas com leucemia sendo trata-
das com isolamento (‘‘tratamento de bar-
reira’’) comegaram a pensar que tinham al-
guma doenga contagiosa e que estavam em
isolamento para proteger 0s outros de sua
doenga, e ndo para serem protegidas. De-
pois de alguns meses sem contato fisico,
elas comegaram a se afastar e encolher den-
tro de si, e a se verem como monstros ou
robOs sem personalidade.

Mas ndo é apenas a nao-aceitabilidade de
Seu corpo que preocupa a crianga. Muitas
criangcas mais velhas ficam bastante preo-
cupadas com sua morte. As vezes estes te-
mores surgem devido as pequenas mudan-
cas na atitude de seus pais para com elas,
ou em discussdes com outras criangas.
Ocasionalmente é a morte de um compa-
nheiro na enfermaria ou no hospital que
estimula tal temor, especialmente se tal
morte é precipitadamente desmentida. A
maioria das vezes, a compreensao de sua
mortalidade vem gradualmente, com a cres-
cente apreciagdao do significado dos cuida-
dos médicos e da atengdo a qual sdo subme-

tidas.

Na minha experiéncia, até criancas de
3 anos expressaram confusdo, muitas ve-
zes a morte estando ligada com o aban-
dono, a dor, ou a ida a algum outro es-
tado de limbo. Quando falam da morte, es-
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tas criangas estdo procurando ser assegura-
das de que nenhuma destas coisas ira ocor-
rer com elas. Porém, criancas com mais de
10 anos sao perfeitamente capazes de com-
preender a irreversibilidade da morte, e
muitas rapidamente percebem a gravidade
de sua propria condi¢do. Criangas de mais
de 13 anos s3ao muito sensiveis a respeito
disto, e seu medo da morte pode ser tal que
cheguem a negar tudo que esta lhes aconte-
cendo, inclusive a necessidade do tratamen-
to. Assim, pode surgir um problema em re-
lacdo ao terapeuta, porque O paciente se
obriga a crer que nada de importancia esta
ocorrendo. As criangas neste estado sdo vi-
timas faceis de sua propria doenca.

Que podemos fazer para ajuda-las? Creio
que esta seja a pergunta que mais nos preo-
cupa e para a qual ndo temos resposta facil.
Criangas diferentes estdo perguntando coi-
sas diferentes quando falam sobre a morte,
e procuram diferentes respostas e graus de
tranquilizacdao. Certamente, nem todas as
criangas necessitam saber de todos os fatos,
se bem que ocasionalmente algumas preci-
sem. O essencial é que nenhuma crianca seja

deixada em isolamento emocional, com to-
dos ao seu redor, pais e médicos, negan-
do-lhe a oportunidade de falar sobre a sua
doenca se é isto que ela deseja fazer. Nao
existe nada de mais tragico do que observar
parentes aflitos negando a gravidade da do-
enca de sua crianga para salva-la, e

a crianca debatendo-se corajosamente para
manter a aparéncia, para assim salvar os
pais. O que é necessério, talvez, é que todos
que rodeiam a crianga entendam que existe
a possibilidade de que ela descubra o
diagnoéstico e possa ficar com medo das
implicagdes desta doenga. Entdao, num am-
biente de paz, e seguranca tranquila, lhe
seja permitido falar de seu medo e obter o
conforto de que necessita e pelo qual an-
seia. E n6s podemos oferecer este conforto,
porque a cada dia que passa 0Ss canceres
da infancia vao se tornando cada vez mais
curaveis.

Finalmente, para concluir minha palestra,
quero voltar a meu ponto inicial. Se falei
sobre as grandes mudancas que ocorreram
nas perspectivas de criangcas com cancer,
foi para lembrar a nés todos que estamos
sempre sujeitos a inércia. As mudancas
ocorrem, e nos falamos sobre elas, mas
n6s nao mudamos realmente nossas atitu-
des. Mesmo nb6s que trabalhamos nos hos-
pitais, resistimos a mudar nossas atitudes
e conceitos. Se é verdade que os pais de-
moram para apreciar os fatos novos, nos
também o fazemos, desnecessariamente pro-
jetando mais pessimismo do que justifi-
cando.

Devemos primeiro encarar nossos proprios
temores e apreensoes, se € que vamos real-
mente ajudar as criangcas com cancer.



