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PREFACIO

stamos diante do livro Psico-oncologia: cami-

nhos de cuidado. Nao se trata apenas de mais

uma obra que se debruga sobre a abordagem
interdisciplinar do paciente de cancer. E um trabalho
atualizado sobre o tema, e escritos como este, dado
sua importancia, sio sempre bem-vindos.

A partir de meados do século passado, os inime-
ros achados cientificos e o grande avango tecnolégico
levaram a um aumento significativo da complexida-
de dos tratamentos oncolégicos; a0 mesmo tempo,
observou-se um ganho da sobrevida dos pacientes,
fazendo que o cincer, em muitos casos, seja conside-
rado uma doenga cronica. Esses fatos levantaram a
necessidade de que outras especialidades participas-
sem do tratamento oncolégico — daf a importancia
de somar outros especialistas 2 equipe médica e, com
isso, aumentar ainda mais a complexidade dos trata-
mentos.

No Brasil, desde a década de 1980 vem cres-
cendo a preocupagdo com a atencio multidisciplinar
ao paciente com cancer. Grupos de profissionais de
vdrias dreas ja complementavam o trabalho quer do
oncologista clinico, quer do cirurgido ou do radio-
terapeuta. Entre esses profissionais, os psic6logos
ganharam espago e passaram a produzir trabalhos
cientificos, criando um corpo de saber especifico bas-
tante substancioso.

Um dos objetivos das especialidades que se
agregaram ao tratamento oncoldgico é proporcio-
nar cuidado integral e melhor qualidade de vida aos
pacientes e a seus familiares. Para tanto, elas de-
verdo incorporar os conhecimentos desenvolvidos

pela psico-oncologia, respeitadas as especificidades

de cada 4rea. Nunca é demais lembrar que a psico-
-oncologia nio deve ser considerada especialidade
restrita aos psic6logos, como bem assinalado num
dos capitulos deste livro, mas uma filosofia de aten-
dimento ao paciente, que busca acolhé-lo e dimi-
nuir suas tensdes — o que pode resultar em maior
aderéncia aos tratamentos e ganho em longevidade,
sem que isso implique procedimentos que prolon-
guem seu sofrimento.

Marilia Aguiar, uma das organizadoras do livro,
afirma no capitulo introdutério que “a doenca acar-
reta diversas perdas — perda do momento da vida,
das expectativas, dos vinculos como estio estabele-
cidos, dos sonhos, da esperanca de futuro”. Exata-
mente por conta dessa inesperada transformacdo da
vida que se faz necessirio um olhar sensivel para o
paciente e para todos aqueles que o circundam. No
momento do diagnéstico de uma doenca que ameaga
a vida, tudo muda. Nada mais serd como antes. A
incerteza — sempre presente, mas nem sempre perce-
bida - se faz clara. Com isso surgem angustias, senti-
mentos de desamparo, medo do sofrimento oriundo
dos tratamentos, medo da morte e, sobretudo, de
como ela acontecerd. Nesse longo trajeto, pacientes
e suas familias devem estar amparados por profissio-
nais sensiveis, que estejam treinados adequadamente
e com disponibilidade emocional para estar ao seu
lado, garantindo-lhes suporte fundamental.

Nessa relacdo tido especial e sensivel, acontece
inevitavelmente um processo de transformagio das
pessoas envolvidas. Como sabemos, em um relacio-
namento, todos os individuos sido afetados um pelo
outro. Nao hd como pensar em uma via de mio
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tnica. Nenhum deles serd o mesmo apés uma ex-
periéncia dessa natureza. O profissional por certo
saird tocado.

Assim, é importante também, nesse processo
de cuidar, estar atento ao profissional. Envolvido
em situagoes que podem se tornar adoecedoras, ele
eventualmente precisard de cuidado. Muitas vezes o
contato com uma doenga que ameaga a vida poe em
xeque nossos desejos. Desejos de sempre curar ou de
sempre aliviar sofrimentos. J4 tenho afirmado que
a onipoténcia traz em si o embrido do sentimento
de impoténcia, além da angtstia causada quando se
constata a inexisténcia de controle absoluto. Desejos
que nio podem ser atendidos, a vida que muitas ve-
zes nos escapa das maos, a inevitabilidade da morte
de nossos pacientes, o que também nos pée em con-
tato com nossa finitude e os lutos daf decorrentes. Os
lutos! Tema fundamental para quem lida com pacien-
tes oncolégicos.

O luto, sem davida, atinge sobretudo pacien-
tes e familiares. O diagndstico traz em si inevitdveis
mudancgas de vida: cirurgias mutiladoras, limitagoes,
tratamentos que podem nio levar a esperada cura,
necessidade de passar para a fase de cuidados paliati-
vos, percepcdo do caminhar para a morte. Uma fami-
lia sem experiéncia anterior de doenga de um de seus
membros vive situagdes de crise que exigem grande
capacidade de adaptagdo. No caso de criangas com
cAncer, em especial, o bem-estar emocional dos pais
é imprescindivel, uma vez que estudos demonstram
que isso favorece a evolugio clinica do paciente, con-

tribuindo com o tratamento.

Nos casos em que ocorre a morte do paciente,
cabe ao psico-oncologista assegurar acompanhamen-
to as familias enlutadas, auxiliando-as nesse “pro-
cesso de reconstrugio e de reorganizagio diante da
morte, desafio emocional e cognitivo”.

Enfim, nos tltimos 30 anos, muito se caminhou
para o desenvolver dessa filosofia de trabalho, mas
os escritos aqui apresentados deixam claro que ain-
da hd muito a percorrer. Ao se fazer levantamentos
bibliogréaficos ou desenvolver pesquisas, lacunas se
revelam e novas questées surgem, revelando novos
desafios — como, alids, sempre acontece no campo
das ciéncias.

H4 também de se considerar a necessidade de
politicas publicas que atendam as demandas surgi-
das com o avanco do conhecimento em relagido ao
cancer. E isso vai de campanhas de esclarecimento
da populacdo com vistas a prevengao de alguns tipos
de cincer ao acesso a meios de diagndstico e inter-
vengao precoces, o que ainda nio ocorre de maneira
ampla em nosso pais — mesmo que considerados os
ganhos obtidos em decorréncia do esforco de indme-
ros profissionais e institui¢oes dedicadas a2 melhoria
no atendimento aos portadores dessa doenga, in-
cluindo-se aqui instincias oficiais.

Tenham todos uma boa leitura.

VICENTE A. DE CARVALHO



APRESENTACAO

screver sobre psico-oncologia é, antes de

tudo, um grande desafio. Ao reunirmos mais

de 40 profissionais nesta obra, pretendemos
produzir um construto tedrico coerente com a his-
téria desse campo do saber que estd cada dia mais
infiltrado na vida dos afetados pelo cincer. Afinal,
o tratamento oncoldgico precisa ser multiprofissio-
nal, com uma abordagem interprofissional. Nosso
objetivo é, antes de tudo, apresentar aos leitores uma
visdo ampla e atualizada que seja fonte de referéncias
sobre o tema.

Para fins didéticos, dividimos os capitulos em
sete partes. Na primeira delas, “Temas basicos em
psico-oncologia”, apresentamos essa ciéncia que
contribui para humanizar o tratamento, proporcio-
nando qualidade de vida durante o adoecimento. Os
capitulos abordam as intervengdes mais comuns na
drea, a comunicagio como base de cuidado, a huma-
nizagio no tratamento oncoldgico e o impacto do
cincer na familia. Nao podemos esquecer que nin-
guém adoece sozinho e, na psico-oncologia, paciente
e familia formam uma unidade de cuidados.

Na segunda parte, “Psico-oncologia pediatrica”,
visoes diferentes se complementam. A vivéncia das
maies que acompanham o filho, a participagiao do pai
nesse universo e a dimensio da finitude com que de-
param os pais de criangas com cancer sao 0s assuntos
em pauta.

Na Parte 3, “Sobrevivendo ao cincer”, os capi-
tulos versam sobre a psico-oncologia como auxiliar

no manejo da dor oncolégica e sobre a resiliéncia em

idosos com céncer de préstata, mostrando que nossa
drea de atuagio pode contribuir sobremaneira para
amenizar o sofrimento dos pacientes.

J4 a quarta parte, “Cuidados paliativos, termi-
nalidade e luto”, trata das questdes da finitude na
infincia, as percep¢oes dos profissionais de saide
sobre a terminalidade infantojuvenil em oncologia,
o luto da crianga pela perda dos pais por cancer, o
comportamento da equipe diante dos cuidados pa-
liativos e da morte e os temas delicados que muitos
profissionais de satide procuram evitar a fim de pro-
teger a si mesmos.

A Parte 5, “Espiritualidade e cincer”, examina
temas como os féruns de discussio sobre espiritua-
lidade na formagao em psico-oncologia, a espiritua-
lidade como forma de ressignificar o sofrimento e
como estratégia de enfrentamento, e uma reflexao
sobre alguns aspectos da visdo psicanalitica sobre a
espiritualidade.

A sexta parte da obra “Os miiltiplos olhares da
psico-oncologia” mostra a multiplicidade de olhares
que compdoem esse campo do saber. Os temas abor-
dados sio: os dilemas e desafios dos cuidadores; a
relagdo da mulher com a sexualidade ap6s a mastec-
tomia; a relacdo a dois na visdo de quem enfrenta o
cAncer; as consequéncias psicossociais do cancer de
laringe; e a importincia da arteterapia no apoio ao
paciente.

A tltima parte “Psico-oncologia: interprofissio-
nal por principio”, analisa as questoes psiquicas dos

profissionais de onco-hematologia, o estresse dos
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profissionais de enfermagem oncoldgica, a relagao
interdisciplinar entre o assistente social e a equipe
de satide e a interagdo entre nutrigio e psicologia na
mudanca de habitos em pacientes com cancer.
Esperamos que gostem do nosso livro. Afinal,

ele foi construido com o mesmo carinho e a mesma

dedica¢io que acreditamos ser necessirios para to-
dos aqueles que desejam atuar numa drea tio funda-

mental quanto a psico-oncologia.

MARILIA A. DE FREITAS AGUIAR
Paura Azamsuja GOMES
ROBERTA ALEXANDRA ULRICH
SIMONE DE BORBA MANTUANI
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TEMAS BASICOS
DA PSICO-ONCOLOGIA




1. PSICO-ONCOLOGIA: ASSISTENCIA
HUMANIZADA E QUALIDADE DE VIDA

MaARIiLIA A. DE FREITAS AGUIAR

psico-oncologia nasceu como a interface da
oncologia e da psicologia da satde. Seu de-
envolvimento estd relacionado com a am-
pliacao do conhecimento sobre o cincer. Entretanto,
saber que sob o guarda-chuva da palavra “ciAncer” en-
contramos mais de cem doengas diferentes e que nao
existe um causa definida para a doenga, determinada
pela conjuncio de vdrios fatores em determinado mo-
mento, nio modifica o tabu ligado ao tema. Receber o
diagnéstico ainda é similar a uma sentenca de morte.
Embora as taxas de sobrevida sejam bastante consi-
derdveis, em especial quando o tumor é detectado e
tratado de forma precoce, infelizmente s6 nos lembra-
mos dos casos em que a cura nio foi possivel.
No imagindrio coletivo, ter cAncer estd associado
ao que hi de pior em termos de adoecimento. O
tratamento é visto como sofrido e causador de ind-
meras dores, humilhagées fisicas, mutilagoes e des-
figuramento. A “conspiragio do siléncio” ainda é
comum e compromete a comunicagiao entre os en-
volvidos — e, em especial, a autonomia do paciente.
Muitas perdas sdo vislumbradas, o que geralmente
desencadeia processos emocionais, sociais, culturais
e espirituais. As repercussoes também afetam a fa-
milia, que nio é um espelho sem reflexo. Em todo o
sistema reverberam os medos e as ansiedades daquele
que recebe o diagnéstico e de cada um dos membros
que compoem esse sistema. [1]
A doenga acarreta diversas perdas — perda do mo-
mento da vida, das expectativas, dos vinculos como

estao estabelecidos, dos sonhos, da esperanga de futu-

ro. Hoje, ja podemos considerar o cincer uma doenga
cronica, e varios sdo os desafios na conducio de uma
condi¢io de adoecimento humanizada para que haja
qualidade na vida dos envolvidos no adoecimento
por essa enfermidade.

Humanizando a assisténcia

Humana é a nossa condig¢io de chegada na vida.
Humanizagio, como agao que envolve atencido, cui-
dado e ética, é o processo pelo qual podemos, se as-
sim escolhermos, nos desenvolver. Assim, a humani-
zagio, em especial no campo da saide, diz respeito
ao processo de aten¢io e cuidado dispensado a todos
os envolvidos num adoecimento grave como o cin-
cer. No entanto, esse processo precisa ser singular
e unico para cada individuo. Se humana é a nossa
condi¢ao, temos o desafio de nos transformar em hu-
manos humanizados.

Pessini e Bertachini [2] afirmam que “o cuidar
humanizado implica, por parte do cuidador, a com-
preensdo do significado da vida, a capacidade de
perceber e compreender a si e ao outro situado no
mundo e sujeito de sua prépria histéria”. Waldow [3]
complementa dizendo que “humanizar o cuidar é dar
qualidade 2 relacdo profissional de satide-usuirio do
servi¢o acolhendo as angistias do ser humano diante
da fragilidade de corpo, mente e espirito”.

A atitude humanizada requer empatia, aqui defi-
nida como habilidade social desenvolvida cuja carac-
teristica principal é a capacidade de compreender
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emocionalmente o outro. O cuidado humanizado apre-
senta valores éticos como respeito ao outro, compro-
misso, responsabilidade, solidariedade e amor.

Apresenta, também, uma dimensio estética, que
se refere aos sentidos e valores que fundamentam a
acdo no contexto inter-relacional. Buscam-se a coe-
réncia e a harmonia entre o sentir, o pensar e o fa-
zer. Como afirma Roselld, “a a¢io humana de cuidar
abrange beleza e bondade. E uma acio boa porque
é responsdvel, tem como objetivo o bem-estar, o de-
senvolvimento e a plenitude de forma integral do
outro ser”. [4]

Qualidade de vida

Vida de qualidade é o que todos queremos. Mas
como definir essa qualidade quando estamos falando
de pessoas envolvidas no adoecimento pelo cancer?
Afinal, a perspectiva de um diagndstico positivo ja
compromete a rotina do afetado. O tratamento — em
geral invasivo, com efeitos colaterais que costumam
ser bem desagradaveis — traz consequéncias fisicas,
psicoldgicas, espirituais e sociais que comprometem
a qualidade de vida.

A Organizacio Mundial de Satide (OMS) [5] de-
fine qualidade de vida como “a percepcio do indivi-
duo de sua inser¢do na vida, no contexto da cultura e
sistemas de valores nos quais ele vive e em relagio aos
seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagoes”.
Isso é muito mais que a auséncia de doenca, muito
mais que o conceito multidimensional que nos consi-
dera seres biopsicossociais e espirituais [6]. E um cons-
tructo multidisciplinar subjetivo, composto por varios
dominios, entre eles o fisico, o psicoldgico, o social e
o espiritual. Em sadde, falamos sobre a percepg¢ao da
pessoa sobre o impacto da sua doenca antes, durante
e depois do tratamento [7]. Como conceito dindmico,
é também mutivel. De acordo com Menezes, a qua-
lidade de vida “[...] é muito pessoal, tem a ver com o
bem-estar do paciente, com a sua felicidade”. [8]

Sobrevivendo com cancer

Quando do diagnéstico, muitas sdo as incertezas
vividas pelo paciente, pela familia e pela equipe de
satde. Afinal, ndo se sabe qual serd o fim. Trabalha-

-se com chances e as estatisticas nio costumam trazer
acalento aos coragOes angustiados com o diagnésti-
co. O aparecimento dos sinais fisicos, 0 medo das
mutilagoes, as fantasias acerca da irreversibilidade
da doenga, a ideia constante da morte rondando, a
mudancga da imagem corporal e das funcoes sociais,
a preocupagao com os custos sao apenas algumas das
ideias que rondam o paciente.

Sao diversas as perdas, em especial da vida tida
como normal, da rotina que era seguida até entio.
Em consequéncia, virios lutos sdo experimentados
— luto pela perda dos sonhos relativos ao futuro, dos
planos, das metas delineadas. O diagnéstico, portan-
to, é uma grande ameaga ao destino.

A dinidmica das relacbes também costuma sofrer
modificagoes, e depende de cada paciente e do mo-
mento no ciclo vital em que se encontra a familia.
Consideramos aqui familia um sistema de interagdao
mituo que convive com proximidade fisica e emo-
cional. Como a intera¢io é dinimica, o que ocorre
com um componente repercute em todas as pessoas
envolvidas. [9]

Ainda sob o impacto do diagnéstico, decisdes a
respeito do tratamento precisam ser tomadas. Muitas
vezes, esse tratamento é visto como mais assustador
que o préprio diagnéstico por ser muito invasivo,
as vezes até mutilador. Traz consigo a ideia de so-
frimento, humilhagio e dor fisica. As mudancas na
rotina, agora preenchida com exames e consultas
médicas, faz que o doente se afaste das suas relacoes
e se perceba isolado.

O paciente de cincer tem muitas vezes dificul-
dade de reconhecer suas necessidades fisicas e afetivas.
E, se nio consegue reconhecé-las, nio pode atendé-
-las. O nio reconhecimento de suas necessidades re-
sulta numa quebra de qualidade de vida, uma vez que
o préprio movimento de introspec¢io, natural quan-
do estamos diante de uma adversidade, pode agravar
o isolamento. Portanto, mais perdas sio vivenciadas, o
que desencadeia outros processos emocionais.

Outra questio bastante relevante diz respeito
a trajetéria percorrida pelos pacientes. Um estudo
de campo mostrou que sio intimeras as dificuldades
por que passam essas pessoas. Elas comegam antes
mesmo da definicio do diagndstico e permanecem

ao longo de todo o adoecimento, como a dificuldade





