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e acordo com a Organizacio Mundial da Sadde, aproximadamente

300.000 criancas de 0 a 19 anos sdo diagnosticadas com cincer a cada

ano. Os cinceres infantis mais comuns incluem leucemias, cinceres
cerebrais, linfomas, e tumores sélidos como neuroblastoma e tumor de Wilms. Nas
ultimas décadas, o desfecho do cincer infantil tem melhorado progressivamente.
Em paises de alta renda, mais de 80% das criancas com cancer sdo curadas, embora
em muitos paises de renda baixa e média o desfecho é menos favordvel.

Criancas com diagnédstico de cincer e suas familias podem estar
psicologicamente angustiadas no momento do diagndstico ou posteriormente,
durante o curso do tratamento. Até com a recuperacio completa, as criangas podem
ter baixa autoestima, hesitar em voltar a sua vida normal, e suas familias podem
permanecer superprotetoras por muitos anos apds a cura. Alguns sobreviventes de
cancer infantil podem nio explorar totalmente a vida devido a essas preocupagdes
e medos. A psico-oncologia pedidtrica é um ramo da psiquiatria pedidtrica e
psicologia que lida com os aspectos emocionais e comportamentais de criangas
com cancer. Isso inclui identificar e gerenciar as comorbidades psiquidtricas
durante o tratamento do cincer para otimizar o resultado médico por influéncia
de comportamentos de sadde inadequados, como a nio adesao a recomendagoes de
satde, e contribuindo para a reabilitagao dessas criancas para que possam alcangar
todo o seu potencial. Avaliacdo e interven¢io em psico-oncologia pedidtrica devem
ser adequadas 2 idade, abordar as preocupagdes dos pais e capacitar os cuidadores
primdrios. Alguns dos grandes centros de oncologia tém profissionais de satde
mental dedicados a atender as necessidades psicoldgicas de criangas com cincer
mas isso nio estd universalmente disponivel em todo o mundo. O presente
capitulo busca ser um recurso de treinamento para profissionais de saide mental
compreenderem e aprenderem sobre o atendimento psiquidtrico e psicolégico
de criangas e jovens com cincer e além das intervengoes padrées em psiquiatria
infantil e em psicologia

INTEGRANDO CUIDADOS PSIQUIATRICOS COM
CUIDADOS DO CANCER

Criangas com cAncer assim como seus pais apresentam risco significativamente
aumentado de dificuldades psicossociais durante todas as fases do tratamento,
incluindo sobrevivéncia (Steele, 2015). Os Padrdes de Atengio Psicossocial para
Criangas com Cancer e suas familias (Wiener, 2015) fornecem os primeiros
padroes clinicos baseados em evidéncias para abordar o atendimento psicossocial
de pacientes pedidtricos com cAncer e suas familias. Esses padroes recomendam
que:

e Jovens com cincer e suas familias devem ter uma rotina e avaliagio
sistemdtica de suas necessidades psicossociais durante o tratamento e
sobrevivéncia

e Pacientes de alto risco devem ser monitorados rotineiramente para
déficits neuropsicoldgicos

e Osjovens e a familia devem ter acesso a intervengdes psicossociais,
incluindo intervengoes psicolégicas para procedimentos médicos
invasivos, e psiquidtricos conforme necessédrio

¢ Quando necessdrio, os jovens ¢ as familias devem receber cuidados ao
fim de vida adequados, incluindo apoio ao luto.
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A consequéncia imediata
de um diagndstico de
cancer, mostra altos niveis
de angustia em muitas
criangas e pais. Pais e
jovens tém necessidade
de informagdes precisas
entregues de maneira
oportuna e sensivel.

O Childhood Cancer

and Leukemia Group

tem recursos para pais
incluindo informagdes em
folhetos em vérias linguas.
Ha também recursos

para criangas em paises
em desenvolvimento, em
diretrizes em como se
comunicar com criangas
com cancer e suas familias.
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Patenaude et al (2015) recomendam que profissionais de satide mental
que trabalham em psico-oncologia pedidtrica sejam experientes em intervengdes
psicoterapéuticas para criangas com cincer e suas familias, sejam treinados em luto
e suporte ao luto e competentes no tratamento das vdrias questdes éticas que s3o
exclusivas para cuidados oncoldgicos pedidtricos.

Os ambientes médicos com poucos profissionais de satide mental precisam
utilizar outros membros da equipe de saide (p.ex., enfermeiras, residentes) para
ajudar com triagem psicossocial padronizada de todos os pacientes pedidtricos no
momento do diagndstico. A triagem de todos os pacientes imediatamente apds o
diagnéstico foi apoiado por pesquisas que indicam que este é o periodo de maior
angustia para as criangas e seus familias (Kazak et al, 2015). A triagem psicossocial
universal tem o beneficio de identificar criangas e familias com maior necessidade
de suporte psicolégico imediato.

Os centros de tratamento com recursos limitados em saide mental também
precisam fornecer treinamento para a equipe médica em estratégias de apoio a
saide emocional de familias e criangas, ensinando a equipe como reconhecer formas
problemdticas e normativas de enfrentamento e principios de desenvolvimento
infantil. Adicionalmente, a equipe médica deve ter conhecimento e acesso a
publicagdes on-line e materiais psicoeducacionais que eles podem compartilhar
com as familias, incluindo livros e videos que fornecem educagao sobre a doenga,
preparagio para procedimentos e atividades sociais on-line em féruns de suporte
(Steele, 2015).

Centros de cincer pedidtrico maiores e mais bem financiados podem
ter multiplos profissionais em satide mental integrados na equipe médica
multidisciplinar. Em tais centros, ¢ possivel que vdrias disciplinas (especialistas
em vida infantil, psicélogos, psiquiatras, assistentes sociais, lideres espirituais)
contribuam simultaneamente com o bem-estar emocional da crianca e de sua
familia (Wiener, 2015). Os servigos oferecidos por esses provedores podem incluir:

e Avaliacio diagndstica e avaliagoes de criangas e membros familiares

e Desenvolvimento e implementagio de tratamentos psicoterapéuticos
individuais e familiares

o Testes neuropsicolégicos, e

e Consulta baseada no reingresso escolar.

Além disso, os profissionais de satide mental fornecem consultoria continua
sobre gestao psicoldgica de pacientes para membros da equipe médica (Wiener
et al 2015). O desafio em equipes maiores de saide mental é a coordenacio de
esfor¢os de comunicagio e intervengao, para evitar a fragmentacio e duplicagao de
servigos. Portanto, um delineamento claro do papel de cada profissional de satde
mental é necessdrio, e a comunicagio desses papeis as familias ¢ & equipe médica
torna-se critica. A coordenagao multidisciplinar entre os membros da equipe de
saide mental pode ser facilitada por meio de rodas psicossociais regulares nos
quais os planos de cuidados psicossociais dos pacientes sio elaborados de forma
colaborativa.

H4 uma tendéncia emergente em alguns paises para o uso de telessaude
para servicos de satide mental para pacientes com cincer, que visa reduzir barreiras
como isolamento geogréfico e recursos limitados (Walsh, 2018). Por exemplo, na
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Austrélia, hd um programa de treinamento de pais on-line chamado “Lide, Adapte-
se, Sobreviva: vida apds o cincer”, que introduz intervengdes de comportamento
cognitivo para melhorar a qualidade de vida das familias afetadas pelo cancer

pedidtrico (Wakefield, 2015).

COMORBIDADES PSICOLOGICAS COMUNS

Ansiedade e ansiedade a procedimento

Criangas com cancer passam longos periodos de tempo no hospital e suas
vidas normais sdo invariavelmente interrompidas. Compreensivelmente, os pais
também estdo ansiosos, e nio é incomum que as criangas reconhegam o aumento
da ansiedade de seus cuidadores primdrios. A ansiedade pode se manifestar em
qualquer estégio do tratamento mas é comum, e muitas vezes intensa, no inicio, e
pode ser expressa como recusa ao tratamento ou procedimentos. As formas mais
comuns exibidas sao:

e Ansiedade a procedimento (medo de procedimentos)
e Transtorno de ansiedade generalizada
e Transtorno de ajustamento, e

e Transtorno misto de ansiedade e depressio.

Ansiedade a procedimento pode se desenvolver quando uma crianca recém-
diagnosticada com cincer tem que passar por procedimentos invasivos que sao
profundamente desagraddveis (p.ex., exames de sangue, bidpsia da medula
Ossea) e deve suportar admissoes frequentes no hospital. Para uma crianga pré-
morbidamente ansiosa, isso pode levar a um medo extremo de hospitais e da
equipe médica. Antecipando procedimentos dolorosos, as criangas podem
entrar em panico quando viajam para o hospital. Nao ¢ incomum que algumas
criangas chorem inconsoldveis ou paralisem durante os procedimentos. Entre os
procedimentos, elas podem permanecer ansiosas ¢ frequentemente falar sobre a
experiéncia ao passar por exames.

Transtorno de Ajustamento

Criangcas e adolescentes com cancer geralmente sio capazes de compreender
a gravidade da doenga e como consequéncia podem ficar bastante angustiados
com o diagnéstico. Adicionalmente, eles ficam chateados com a perda de contato
com os colegas, interrupgdes na frequéncia escolar e sua incapacidade de participar
de suas atividades habituais. Pacientes com transtorno de ajustamento podem
apresentar ansiedade transitéria, sintomas de humor, ou problemas de conduta nio
graves o suficiente para se qualificar para um diagnéstico completo de ansiedade ou
depressido grave, por exemplo. Irritabilidade ou tristeza podem piorar antes de cada
visita ao hospital, e o sono e o apetite podem ser interrompidos por alguns dias.
Pode haver sentimentos subjetivos de incapacidade de lidar e planejar o futuro.
Assume-se que essas respostas nao teriam surgido sem o estresse do cincer.

Depressao

Algumas criangas em tratamento para cincer podem apresentar problemas
sociais, mau humor, irritabilidade, crises de choro e retardo/agitagao psicomotora
sugestiva de depressao subsindromica. Alguns jovens podem experimentar
depressao apds cirurgia mutiladora, o que pode afetar sua capacidade em participar
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de suas atividades preferidas ou que alterem sua aparéncia fisica. A depressio
também pode surgir devido & perda de contato com colegas ou incapacidade para ir
a escola. Na auséncia de ensaios clinicos randomizados sobre depressao em criangas
com cncer, os médicos confiam na base de evidéncias existente. Uma combinagao
de medicagio e tratamento psicoldgico é possivelmente a melhor opgao, pois nio
h4 evidéncias para um tratamento em detrimento de outro.

Técnicas cognitivas comportamentais como treinamento de relaxamento e
reestruturacdo cognitiva sio particularmente eficazes para as criangas. As vezes,
terapia cognitivo-comportamental para a depressio pode nio ser vidvel devido
a fadiga fisica e cognitiva associada ao tratamento. Alternativamente, a terapia
familiar pode funcionar particularmente bem uma vez que fornece um andaime
em torno da crianga e ajuda a capacitar os cuidadores. O papel da medicagao no
tratamento da depressao serd discutido posteriormente no capitulo.

Agitacio e dificuldades comportamentais

Corticosteroides sdo vitais no tratamento da leucemia linfobldstica aguda,
que ¢ a malignidade mais comum na infincia. Criangas com leucemia usando
corticosteroides pode apresentar inquietacio e agitagio aumentadas. A eficicia
deste grupo de medicamentos vem com uma gama de efeitos colaterais fisicos
e psicolégicos que variam de mudangas leves no humor e cognigdo até sintomas
psicéticos (Drozdowicz & Bostwick, 2014). Efeitos colaterais psicolégicos
geralmente surgem alguns dias apds o inicio do tratamento. Como em adultos,
sintomas de humor (por exemplo, irritabilidade, labilidade emocional, pressio por
fala) sao os mais comuns, e as vezes sdo acompanhados por sintomas psicéticos
(delirios, alucinagdes). O tratamento crdénico com corticosteroides pode causar
sintomas depressivos, enquanto a terapia de curto prazo tem uma associagdo maior
com sintomas maniacos.

Criancas com leucemia raramente apresentam comportamento autolesivo,
mas podem tornar-se temperamentais e agressivas com seus cuidadores. A agitacio
aguda ¢é bastante disruptiva e muitas vezes resulta em um encaminhamento psico-
oncolégico pedidtrico, pois enfermeiros e os oncologistas tém dificuldade em
manejar esses comportamentos. Uma combinagio intervencoes comportamentais
e medicagio psicotrépica pode ser necessdria para gerenciar o efeitos colaterais
psicoldgicos.

Atrasos no Neurodesenvolvimento

Criancas com cncer e diagnéstico prévio de distirbio do espectro de
autismo ou atraso significativo no desenvolvimento podem ser um desafio para
manejar na enfermaria de oncologia pedidtrica. Essas criancas podem ficar
angustiadas até mesmo com procedimentos médicos de rotina, mudancas do dia
a dia no ambiente hospitalar, e sua falta de familiaridade com os adultos que os
atendem. Criangas com transtornos do neurodesenvolvimento se beneficiam de
acomodagbes especiais (p.ex., quartos individuais, baixa estimulagdo, fotos de
hordrios) e muitas vezes respondem melhor aos cuidados prestados por um grupo
consistente de enfermeiras e médicos. Muitas vezes, eles lutam com pensamentos
abstratos; portanto, a educagio médica deve ser fornecida de forma mais concreta,
como por meio de desenhos e fotografias. Isso pode ajudar sua compreensao melhor
do que instrugdes verbais. Mais importante ainda, os pais deve estar ativamente
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A vida de um menino de
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“Eu quero... eu quero andar
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se preocupam toda hora.
Eles costumam segurar
minhas maos quando eu
ando. Bem, eu ndo sou
€Omo as outras criangas
€ eu nunca mais vou ser
como eles "murmurou
Shantanu, um menino de
12 anos com diagnostico
de meduloblastoma.

Apés a cirurgia, ele
comegou a ter dificuldades
para andar, muitas vezes
perdendo seu equilibrio.
Ele havia voltado para

a escola recentemente.

No entanto, ele faltava a
escola frequentemente,
preferindo ficar em casa.
Ele mostrou tristeza, tinha
perdido o interesse em
atividades que ele gostava
anteriormente, apresentava
autoconfianga cada vez
menor e baixa auto-estima

TCC foi iniciada para
resolver esses problemas,
tendo seis sessdes
semanais. A ligagdo com
a escola ajudou Shantanu
a experimentar alguns
sucessos, reforcados por
recompensas e elogios.
Com o tempo Shantanu
ficou menos preocupado
com suas dificuldades de
locomog&o e redirecionou
seu tempo de folga em
hobbies que requeriam
menos habilidade fisica,
como aprender a jogar
xadrez.



Tratado de Saude Mental da Infancia e Adolescéncia da IACAPAP

envolvidos no cuidado de criancas com transtornos de desenvolvimento para
diminuir sua angustia.

Abuso de substincia

A experimentagio ocasional de dlcool e substincias é comum em adolescentes.
Consequentemente, adolescentes em tratamento de cincer devem ser questionados
rotineiramente sobre o uso e abuso de substincias, pois isso terd sérias implicagdes
durante e apds o tratamento. Uma vez que os jovens se tornam sobreviventes do
cancer, durante as consultas de acompanhamento, eles devem ser questionados
especificamente sobre comportamentos de alto risco, incluindo o uso indevido de
substancias. Isso é particularmente importante pois o abuso de substincia pode
estar associado a falta de comparecimento a consultas e exames, necessdrios para
testar a recorréncia. O abuso de substincias também contribui para um estilo de
vida pouco sauddvel (Verrill et al, 2000). O abuso de substincias precisa ser tratado
durante o tratamento do cincer e no acompanhamento.

Problemas de imagem corporal

Alguns jovens podem desenvolver preocupagoes com sua imagem corporal
devido ao impacto da doenga ou ao seu tratamento, como perda de cabelo ou de
um membro apds a amputagio (Lee et al, 2015). As preocupagdes com a imagem
corporal podem persistir além cura e se tornar problemdtica na sua reintegracio de
volta & vida normal. O tratamento psicoldgico é o tratamento de escolha e pode
exigir sessoes ao longo de muitos meses para restaurar a autoconfianga.

CRIANCAS COM TUMORES CEREBRAIS

Os tumores cerebrais sio o segundo tipo de cAncer mais comum na infincia.
A localizagao dos tumores cerebrais primdrios ¢ infratentorial em cerca de 60%
dos casos (gliomas e meduloblastomas); os restantes sdo geralmente tumores da
linha média (p.ex., tumores de células germinativas e craniofaringiomas). Os
tumores cerebrais benignos nio sio cancerosos, mas podem ser letais por causa
de sua localizagio no cérebro, sua capacidade de se infiltrar localmente, por
causar inflamagio, ou pela possibilidade de se transformar em maligno. Alguns
tumores podem reaparecer apds a ressec¢do. No momento do diagndstico, pode
haver sintomas agudos ou cronicos de hipertensao intracraniana, ou infiltragio ou
compressdo de dreas do SNC. Uma apresentagao com mudanga de comportamento
pode acontecer, mas é rara.

A sobrevivéncia de criancas com tumores cerebrais melhorou, mas
muitos sobreviventes experimentam consequéncias cognitivas e psicoldgicas
ou psiquidtricas, que podem ser relacionadas ao préprio tumor, ao tratamento
(cirflrgico, radioterapia, quimioterapia) ou a outros fatores, como a reacao
psicolédgica da crianga e da familia, e fatores ambientais. Nestes casos, os profissionais
de satde mental devem realizar uma avaliagio completa dos sintomas psicolégicos
da crianga, eles devem saber a localizagao do tumor, estadiamento, tratamento e as
consequéncias fisicas do tumor.

Desfechos Neurocognitivos

As consequéncias cognitivas geralmente surgem nos primeiros anos e variam
deleve a grave. Os fatores de risco para problemas cognitivos incluem caracteristicas
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Tabela 1.6.1 Avaliagao psicossocial de criangas com tumor

cerebral

Avaliacgao Inicial Avaliacao Pé6s Tratamento

e  Desenvolvimento pré-morbido, historia e Impacto de sequelas fisicas (p.ex.,

psicossocial e funcionamento perda de visao, hemiparesia, déficits
o » sensoriais, epilepsia, neuroendacrino,
e Historia de doencas genéticas problemas com a fala)
(p-e., neurofibromatose, carcinoma
basocelular nevoide)

e Tratamentos prévios

e Eventos de vida significativos . :
e  Compromisso educacional

e  Desempenho educacional, pontos fortes

e dificuldades académicas e  Problemas cognitivos
e Fatores de risco psicoldgico e e Sintomas psicologicos
resiliéncia

e  Funcionamento familiar
e  Funcionamento familiar, transtornos
psiquiatricos parentais e enfrentamento o Mudangas no estilo de cuidados dos
com outros eventos de vida pais apos a conclusao do tratamento

*  Disponibilidade de suporte social e Circunstancias sociais atuais

e Fatores sociais (p.ex., pobreza,
habitagéo)

e Tipo de cancer: natureza, localizagao,
prognastico e tratamentos prévios

do tumor, varidveis de tratamento (p.ex., dose de radiacdo) e varidveis individuais,
como idade no diagnéstico (Stavinoha et al 2018; Palmer et al, 2003).

Alguns aspectos da inteligéncia podem ser mais afetados do que outros (para
uma reviso, veja Ruiter, 2013). Por exemplo, atencio, velocidade de processamento
e memoria de trabalho (Reeves et al, 2006) podem ser afetados mais do que outros
construtos cognitivos e eles podem ter um grande impacto na adaptagio pds-
tratamento da crianga. Mais importante, estudos tém mostrado que o declinio na
velocidade de processamento e memoria de trabalho pode estar relacionado a uma
falha em obter ganhos ao longo do tempo, ao invés de um verdadeiro declinio na

fungao (Ris & Abbey 2010).

Fatores familiares e ambientais também sio importantes, mas tém sido
menos pesquisados. Carlson-Green et al (1995) relataram que criangas de niveis
socioecondmicos mais elevados e criangas cujas maes tiveram melhores estratégias
de enfrentamento tiveram melhores resultados intelectuais. Arch et al (2012)
relataram que o insucesso académico estava relacionado a baixos niveis de apoio
a familia e altos niveis de conflito; os efeitos desses dois fatores continuaram a ser
significativos apds o controle da idade da crianca, da radia¢io e do tratamento
quimioterdpico. O Crupo de Oncologia Infantil desenvolveu diretrizes de avaliagao
para criancas com tumores cerebrais que pode ser acessado aqui.

Desfechos Psiquidtricos

Descobriu-se que criangas com tumores cerebrais sio mais isoladas
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socialmente, sio percebidas pelos colegas como doentes, facilmente fatigadas
e ausentes da escola mais frequentemente (Vannatta et al, 1998). Schulte et al
(2018) relatam que metade dos sobreviventes de tumores cerebrais experimentam
problemas nas relagdes sociais e que os déficits sociais podem piorar com o tempo.
A idade mais jovem no momento do diagnéstico prevé um pior desfecho social.

Sintomas de estresse pds-traumdtico, ansiedade, labilidade emocional e
problemas comportamentais foram descritos em pacientes com tumores cerebrais
(Bruce et al, 2011). Uma revisdo de Zyrianova et al (2016) descobriu que 57% das
criangas com tumores cerebrais tinham sintomas comportamentais e psicoldgicos,
especialmente problemas de internalizagdo. Ela relata que a localizagio da lesio
estd relacionada ao desfecho neuropsiquidtrico. Lesoes supratentoriais, cerebelar
do lado direito e vermis tem os piores resultados. Lesdes do vermis do cerebelo
estdo associadas a desregulacio de afeto. Problemas de aten¢do sio comuns, mas
nio estd claro se TDAH total é mais comum do que na populagio em geral. Virias
sindromes especificas foram descritas, como mutismo cerebelar, sindrome da fossa
posterior e sindrome afetiva cognitiva cerebelar (Schahmann & Sherman, 1998;
Levisohn et al, 2000).

RECUSA AO TRATAMENTO

Nio é incomum receber encaminhamentos urgentes de equipes de oncologia
pedidtrica quando os jovens recusam repentinamente o tratamento (Brown &
Slutzky, 2016). Isto é considerado uma emergéncia. As etapas para gerenciar isso
sao fornecidas na Tabela 1.6.2. De uma perspectiva médico-legal, na maioria dos
paises, o tratamento médico de criangas e adolescentes requer consentimento de
um dos pais. No entanto, na realidade, o jovem precisa cooperar em tratamentos
prolongados, como os do cincer. E extremamente dificil realizar um procedimento
como o transplante de células-tronco ou administrar ciclos repetidos de
quimioterapia contra a vontade do jovem mesmo que, legalmente falando, o
consentimento dos pais possa ser adequado e suficiente. Portanto, muitas equipes
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Tabela 1.6.2 Passos para lidar com a recusa de tratamento em

jovens com cancer

o Estabeleca um rapport com a crianga. Isso € facilitado se a equipe de psico-oncologia
estiver familiarizada com todas as criangas que buscam tratamento para o cancer no
hospital, seguindo um modelo de cuidado compartilhado

o Discutir tdpicos neutros e adequados & etapa de desenvolvimento

e Avalie 0 estado mental da crianga para verificar se a recusa esta relacionada a depressao,
ansiedade, ou outros problemas. Se for esse o caso, inicie o tratamento para a condigao
psiquiatrica

o Realize uma avaliagdo de risco

o Estabeleca o contexto de recusa do tratamento. Avalie se 0 jovem tem medos especificos
associados ao tratamento. Um motivo comum s&o as preocupagdes com a imagem

corporal associadas a quimioterapia. O medo ou ansiedade situacional pode exigir
alguns dias para aliviar

e Trabalhar com a equipe de oncologia pediatrica para explicar com uma linguagem
apropriada a natureza do tratamento e sua importancia. Transmita, sem incutir medo
indevido de que, sem o tratamento, a doenga pode piorar

e Passe algum tempo discutindo o tratamento e abordando os medos

de oncologia peditrica atualmente documentam o consentimento do jovem além
do consentimento dos pais quando tratam pacientes adolescentes com cincer.

TRATAMENTO PSICOLOGICO INDIVIDUAL

Modalidades comuns de terapia psicoldgica sao a andlise comportamental
e terapia cognitivo—comportamental. Para criangas muito pequenas, as estratégias
comportamentais costumam ser as mais vidveis. No entanto, para adolescentes e
criangas em idade escolar, modelos adaptados de TCC podem ser usados. Algumas
técnicas comumente usadas sio:

e Manter didrios de pensamento

e Ensino de relaxamento muscular progressivo
e Respiragao profunda

e Imagina¢io guiada

e Ativagio comportamental, e

e Didlogo interno positivo.

A pesquisa sobre intervengoes para déficits sociais é limitada, mas um
promissor estudo encontrou melhorias nas habilidades sociais autorreferidas
em sobreviventes de tumor cerebral apds treinamento de habilidades sociais,
dramatizacio e treinamento na resolucao de conflitos (Barrera et al, 2018). Uma
revisao dos problemas de gestdo das fung¢des executivas em criangas com tumores
da fossa posterior descobriu que a remediagdo cognitiva é til para alguns aspectos,
embora as evidéncias sejam limitadas (Wolfe et al, 2012). Conklin et al (2015)
relataram efeitos positivos sobre a cogni¢do com um programa computadorizado

caseiro.
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CUIDANDO DAS FAMILIAS

Planejando uma Sessao Familiar

Uma vez que haja um encaminhamento para a equipe de psico-oncologia
pedidtrica, é util planejar uma sessao familiar. Se houver irmaos que estdo na escola,
uma sessao deve ser organizado em um fim de semana ou apés o hordrio escolar.
A mensagem principal que precisa ser comunicada a familia é que a familia, os
profissionais e 0 jovem estio todos do mesmo lado, tentando lidar com o cancer. Fazendo
essa divisao simbdlica entre o “cAncer” e “todos os outros”, muitas vezes ajuda os
profissionais e a familia a formar um vinculo como equipe. A equipe deve encorajar
a familia a continuar sendo um unidade coesa, especialmente quando a crianca
doente estd em casa. A familia precisa ser fortalecida enquanto mitos e medos
irracionais devem ser dissipados.

Terapia Familiar Formal

Algumas familias podem se beneficiar da terapia familiar formal. As escolas
sistémicas e estruturais de terapia familiar tém sido usadas em ambientes médicos.
Técnicas estratégicas de terapia familiar também sao tteis com algumas das familias
muito ansiosas que preferem levar a crianga ao hospital mesmo por razées indcuas.
Um exemplo da necessidade de apoiar uma familia seria quando a mae da crianca
passa um tempo considerdvel tentando alimentd-la, enquanto a crianga se recusa a
mastigar e engolir. A equipe clinica estd preocupada que isso possa levar a infeccio
e fazem um encaminhamento para psico-oncologia pedidtrica, pois eles nao podem
persuadir a mae a parar alimentar a crianca a forca.

Criando tempo para irmaos

Quando o cuidador principal de uma familia estd intensamente envolvido
em cuidar de uma crianga doente, isso pode ter um impacto adverso nas outras
criangas. Por exemplo, irmios podem se sentir abandonados e ficar com raiva e
ressentidos. Eles podem ficar tristes com a perda do contato consistente com os pais
e com o irmao doente. Todas as criangas na familia, incluindo aquelas que estio
fisicamente bem, devem se sentir importantes e amadas. Os clinicos que trabalham
com familias devem encorajar que os irmios continuem na escola e lembrar os
cuidadores de arranjar tempo para o irmaos sauddveis. Cuidar das necessidades
emocionais dos irmios sauddveis costuma ser esquecido e quando feito de forma
proativa, muitas vezes ajuda a unir a familia.

Tratamento Farmacolégico

Os medicamentos psicotrépicos podem ser Gteis no tratamento de
transtornos de ansiedade ¢ humor. Eles também podem ter um papel significativo
na gestio de outras condigoes como delirium e distirbios comportamentais
secunddrios a medicagdo e doengas médicas gerais. Conklin et al (2010) relataram
efeitos positivos de longo prazo na atencio e habilidades sociais com doses
cuidadosamente tituladas de metilfenidato em sobreviventes de tumor cerebral.

Ao usar medicamentos para depressao, é importante saber sobre os sintomas
do cincer, efeitos colaterais dos agentes quimioterdpicos e possiveis interacdes
medicamentosas. A escolha do antidepressivo serd baseada nesta informagio, com
o objetivo de controlar os sintomas depressivos, lidar com as queixas somdticas —
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A Mée que Queria que seu
Filho Comesse Frutas

Uma crianga de 8 anos
diagnosticada com
leucemia linfocitica aguda
foi admitida para a ala

de oncologia pediatrica.

As enfermeiras notaram
que sua boca estava
frequentemente cheia de
comida. A equipe logo
descobriu que a mée dele
acreditava que comer
roma iria “ajudar para repor
as células vermelhas do
sangue” A crianga odiava
comer roma, mantinha a
comida em sua boca, e
evitava engolir. Os clinicos
logo se preocuparam que a
higiene oral pobre poderia
fazer com que ele ficasse
vulneravel a infecgdes. As
instrugdes de cuidado ndo
foram aceitas pela mae e
um encaminhamento para
a psico-oncologia pediatrica
foi feito.

Depois de uma avaliagéo
psicossocial, terapia
familiar foi oferecida a
familia. Foi descoberto

que a mae enfatizou a
importancia de comer
devido a ela ter pouco
controle sobre as outras
coisas que estavam
acontecendo com seu filho.
Apbs um tempo, a mée do
paciente se tornou menos
fixada na dieta da crianga e
conseguiu se concentrar na
imagem maior.
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como sindromes de dor ou neuropatia periférica — e reduzir, ou pelo menos nio
piorar, os efeitos colaterais dos agentes quimioterdpicos. Antidepressivos comuns
usados incluem ISRSs, como fluoxetina e escitalopram.

AVALIACAO NEUROPSICOLOGICA E
MONITORAMENTO DE EFEITOS TARDIOS

Pacientes pedidtricos com todos os tipos de cincer devem ter uma avalia¢io
psicossocial completa cobrindo condi¢bes psiquidtricas, ideagio suicida e
ajustamento, no momento do diagnéstico inicial, durante o tratamento do cancer
e no acompanhamento. Avaliacio do funcionamento parental também pode ser
necessario.

Criangas tratadas para doengas malignas do sistema nervoso central e aquelas
com leucemia linfobldstica aguda que sio tratados com terapias direcionadas ao
SNC (p.ex., alta dose de quimioterapia, radiagdo) estdao em maior risco de prejuizos
cognitivos (Nathan, 2007; Annett, 2015). Na verdade, cerca de 50-60% dos
sobreviventes de cancer infantil estdo em risco de prejuizos cognitivos (Hewitt
et al, 2003). Criangas que recebem terapias direcionadas ao SNC podem sofrer
prejuizos cognitivos agudos e de longo prazo (Nathan, 2007). Idade e intensidade
do tratamento predizem o posterior funcionamento neuropsicolégico em criangas
tratadas para leucemia linfobldstica aguda. As dreas do funcionamento cognitivo
que sdo mais comumente afetadas incluem: atengio e concentragio, memdria,
linguagem, fungées executivas, habilidades sensoriais, habilidades de percep¢io
visual e velocidade de processamento.

Estudos de consequéncias neurocognitivas sugerem que mesmo quando o
tratamento foi concluido, criancas e adolescentes correm um risco considerdvel de
deficiéncias de aprendizado, reducgao do nivel de escolaridade, comprometimento
de emprego e deficiéncias funcionais nas habilidades adaptativas para a vida, por
sofrer déficits neuropsicoldgicos. Assim, os pardmetros de prdtica recomendam
o monitoramento regular do funcionamento neuropsicolégico por meio de
entrevistas com pais e as criancas e protocolos de avaliagio padronizados (Annett,
2015).

Entrevistas de rotina de monitoramento podem ser conduzidas por uma
variedade de profissionais de sadde mental e profissionais da saide, porque
dependem menos de treinamento em instrumentos neuropsicoldgicos especificos.
O monitoramento pode incluir entrevistas com o paciente e com os pais sobre
o desempenho escolar, mudancas na atencio, coordenacio visual-motora,
concentragio e memoria. Este tipo de monitoramento deve ocorrer regularmente
durante a fase aguda do tratamento, com consultas de acompanhamento regulares
durante as fases restantes do tratamento (Annett, 2015). Essas entrevistas podem
ser prontamente implementadas na maioria das clinicas, incluindo aquelas que tém
acesso limitado a psic6logos.

Pacientes identificados por meio de entrevistas clinicas como tendo um
declinio no funcionamento devem, entio, ser encaminhados para uma avaliacio
neuropsicoldgica mais abrangente e avaliagio educacional. Pacientes de alto risco,
como aqueles com tumores cerebrais pedidtricos e criangas que recebem terapias
direcionadas a0 SNC devem ter uma avaliacdo neuropsicoldgica abrangente apds
a conclusdo do tratamento, seguida por reavaliacdo 2-3 anos apés o tratamento
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(Annett, 2015). Um teste académico anual deve ser conduzido por funciondrios da
escola para que intervengées educacionais e vocacionais possam ser implementadas.
Centros de cancer sem neuropsicélogo na equipe devem desenvolver parcerias com
psicélogos de outros hospitais ou com clinicas comunitdrias para facilitar o acesso
do paciente a avalia¢io oportuna.

Existem muito poucos estudos sobre os tipos de intervengio de remediagio
que devem ser implementados para resolver os déficits neurocognitivos que
surgem (Moore, 2013, Annett, 2015). O maior (161 sobreviventes) ensaio clinico
randomizado controlado de um programa de remediacdo cognitiva resultou
em melhorias modestas em estratégias metacognitivas, melhora da atencio e

habilidades académicas (Butler, 2008).

ABORDAGENS PARA CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS

Diretrizes desenvolvidas pela American Academy of Pediatrics (2013)
e Psychosocial Standards of Care for Children with Cancer and Their Families
(Weaver, 2015) enfatizam a importincia de incorporar rotineiramente principios
de cuidados paliativos no tratamento de cincer pedidtrico. A Organizagao Mundial
da Satde (2018) define os cuidados paliativos pedidtricos da seguinte forma:
e Engloba o cuidado ativo total do corpo, mente e espirito, e oferece
suporte a familia.

e Comega quando a doenga ¢ diagnosticada e continua
independentemente se a crianga recebe ou nao tratamento
direcionado a doenca.

e Os profissionais de satide devem avaliar e aliviar o estresse sobre o
estado fisico, sofrimento psicoldgico e social da crianga.

e  Cuidados paliativos eficazes requerem uma abordagem
multidisciplinar ampla que inclui a familia e faz uso dos recursos
disponiveis na comunidade; pode ser implementado com sucesso,
mesmo se os recursos forem limitados.

Os componentes essenciais dos cuidados paliativos pedidtricos identificados
através estudos publicados, opinides de especialistas e pardmetros de pratica incluem
(Himelstein, 2004; Academia Americana de Pediatria, 2013; Weaver, 2015):

o Estabelecer comunicagio compassiva e honesta entre a equipe médica, a
crianca e familia

e  Fornecer avaliagdo e intervengio continuas para diminuir o nivel de
sofrimento fisico e psicolégico

e Atender as necessidades espirituais da crianca e da familia

e Envolver a crian¢a e a familia no planejamento antecipado de cuidados

e Lidar com os encargos financeiros enfrentados pela familia

e  Fornecer apoio aos irmaos e

e Fornecer apoio ao luto para a familia apds a morte da crianga

Dada a importancia central de apoiar criangas e familias de uma maneira

informada sobre o desenvolvimento, os membros de uma equipe de psico-oncologia
sao particularmente bem preparados para desempenhar um papel ativo na entrega
de servicos de assisténcia paliativos (Glazer et al, 2018).

Estratégias de Comunicagao

Psico-oncologia pediatrica 1.6
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Comunicagio direta, honesta e oportuna com criangas, adolescentes, e
suas familias sobre a natureza da doenca e o prognédstico é uma pedra angular
de cuidados oncoldgicos pedidtricos e cuidados paliativos (Weaver, 2015). O
Psychosocial Committee for the International Society of Pediatric Oncologists
(Masera, 1997) recomendou a revelagdo completa para a crianga em um ritmo
que ela possa se adaptar, apds uma conferéncia compartilhada com os pais. Alguns
pais podem estar preocupados com base em fundamentos culturais, religiosos
ou experiéncias pessoais com cincer sobre informar o filho sobre a gravidade
da doenga e 0 mau prognéstico. Similarmente, os membros da familia podem
temer que o fornecimento de tais informagdes as criancas leve a um aumento da
ansiedade ou depressao. Essas preocupagoes precisardo ser tratadas diretamente,
oferecendo-lhes psicoeducacio sobre o potencial sofrimento psicolégico que
pode resultar quando as criangas recebem informagées parciais e incompletas.
Especificamente, as criangas sdo observadoras atentas de suas familias e cuidadores
e, muitas vezes chegam a conclusoes astutas sobre a gravidade de sua condicio
médica, mesmo quando nio foram informadas dos detalhes (Walsh, 2018; Glazer,
2018; Johnson, 2017). Ocasionalmente, uma crianga pode nio querer saber, e
claramente comunica isso para a equipe de tratamento. Nesta situacio, é preciso
explorar as razoes para tal preferéncia.

Sem uma comunicagio médica direta e honesta, as criancas tendem a
desenvolver niveis aumentados de ansiedade devido 2 falta de informacoes claras
sobre suas doengas. A pesquisa mostrou que os adolescentes, em particular, tém
um forte desejo de uma conversa honesta sobre sua condigio médica e progndstico
(Weaver, 2015). Um membro da equipe de satide mental pode assumir o papel
fundamental de ajudar os pais e a equipe médica chegarem a um acordo sobre
a entrega em etapas de informagdes para a crian¢a, bem como fornecer aos pais
orientagdes diretas sobre estratégias de comunicagio com a crianga e os irmios.

Tabela 1.6.3 Gerenciando cuidados ao fim de vida

e  Compreender as expectativas do paciente e da familia. Primariamente, isso envolve
escuta ativa e precisa ser feita repetidamente durante toda a jornada

o Ajudar a equipe de oncologia pediatrica a se comunicar com os familiares e com o
paciente. A comunicagao deve transmitir que tudo o que pode ser feito e que foi feito

o  Promover esperanca realista. Isso néo é sobre o prolongamento da vida, mas sobre
expectativas de que haverdo menos sintomas angustiantes nos ultimos dias

e Facilitar a tomada de decisdo compartilhada. Por exemplo, capacitando a crianca
e a familia a participar no manejo de alguns dos sintomas, como dor, falta de ar,
etc. Isso da a familia a oportunidade de participar e compreender a natureza da
situagdo mais completamente

o \isitar o paciente e a familia regularmente e estar presente no momento da morte,
se possivel

e Se 0s membros da equipe estdo angustiados com uma morte especifica na ala,
pode ser Util ter uma sess&@o com a equipe

o  Fornecer apoio aos familiares que solicitam ajuda ap6s o periodo normal do luto

Psico-oncologia pediatrica 1.6

O planejamento de
cuidados avangados é
informar aos profissionais
e pessoas amadas sobre
o futuro cuidado médico
que gostaria de receber
caso se torne incapaz de
explicar seus desejos.

Planejamento de cuidados

avangados promove

cuidado que é consistente

com os objetivos, valores,
crengas e preferéncias da
pessoa.
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Tabela 1.6.4 Morte de uma crianga no hospital

e Se a morte for iminente, permita membros préximos da familia fiquem no quarto
com a crianga

o Certifique-se de que a sala ndo seja visualmente perturbadora para 0s membros da
familia quando eles visitarem o paciente (p.ex., livrando-se de respingos, excesso
de equipamento médico)

e O luto é um assunto privado e repetidas intrusdes de profissionais devem ser
evitadas.

e Pelo menos um membro da equipe médica deve estar presente para que todos
sintam que crianga moribunda importa tanto na morte quanto na vida

o Apds a morte, os protocolos usuais do hospital devem ser seguidos. Um médico
que atende a crianga deve dar a noticia a familia em momento apropriado, se eles
ainda n&o estiverem I3, na sala.

PLANEJAMENTO DE CUIDADOS AVANCADOS E
TOMADA DE DECISOES

As discussoes sobre cuidados paliativos devem fornecer as familias e aos
jovens informagdes sobre as opgoes de cuidados de fim de vida, como o tipo de
intervengoes de tratamento que a familia e a crianca podem escolher para aliviar o
sofrimento fisico e psicoldgico, a utilidade ou futilidade de interven¢oes de suporte
a vida, como como ventilagao mecinica e ressuscitagio cardiaca, e preferéncias
familiares sobre local da morte. A importincia do planejamento de cuidados
avancados centrado na familia com criancas e adolescentes é cada vez mais
reconhecido como um importante aspecto dos cuidados paliativos (Weaver, 2015).

Uma apostila de planejamento de cuidados avangados informados sobre
o desenvolvimento (Voicing My CHOICES) foi desenvolvido pelo National
Cancer Institute para ajudar os jovens a identificar suas preferéncias para cuidados
no final da vida (Zadeh, 2015). Esta apostila permite que os jovens coloquem
por escrito seus desejos em relacio as pessoas que gostariam para tomar decisoes
de satde para eles, o tipo de suporte de vida que escolheriam ter, as atividades
espirituais ou religiosas que gostariam que fossem incorporadas em seus cuidados,
o local da morte e o tipo de servigo funeral que eles preferem (p.ex., sepultamento,
cremagio, doagio de 6rgaos). A equipe de psico-oncologia pode desempenhar um
papel central de ajudar familias, criangas e provedores de servigos médicos a terem
conversas sinceras e diretas sobre as preferéncias de fim de vida alinhadas os valores
culturais e espirituais da familia e da crianga.

A MORTE DE UMA CRIANCA NA ALA DO HOSPITAL

Apoiar criangas morrendo é muitas vezes um desafio para os médicos
devido as emogoes intensas vivenciadas por todos os envolvidos. No entanto,
com planejamento avangado e uma abordagem coesa, este desafio clinico pode ser

abordado de uma forma ética e compassiva. O pilar é a conversa aberta e frequente
com o paciente e familia. Também é importante reconhecer o impacto da morte de

Clique na imagem acima
: : 0 sua ‘ _ para ver um pequeno
que os centros de cincer infantil desenvolvam diretrizes e estratégias para lidar  videoclipe sobre o manejo de

luto em criangas (4:08)

uma crianga nas outras criangas da enfermaria e em suas familias. Recomendamos
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com tais situagoes, respeitando o direito da familia enlutada a confidencialidade. A
equipe deve estar ciente de que mesmo os médicos que cuidam da crianga podem
precisar de apoio emocional.

Apoiando uma crianca quando um dos pais estd morrendo de cincer

Ocasionalmente, os médicos psico-oncoldgicos sio solicitados para avaliar
e apoiar jovens cujos pais ou irmio é o paciente com cAncer. Ajudar uma crianga a
aceitar a morte iminente de um familiar préximo ¢ ums das tarefas mais dificeis em
psico-oncologia. Existem institui¢oes de caridade especificas para o luto infantil
que treinam profissionais que trabalham com criangas em luto.

Apoio ao luto apés a morte de uma crianga

Suporte ao luto para pais e irmaos no luto antecipatdrio e apds a morte de
uma crianga tem sido fortemente apoiada pela Academia Americana de Pediatria
(2013) e pelos Padroes de Cuidado Psicossocial (Lichtenthal et al, 2015). Pais e
irmaos podem experimentar luto prolongado, que dura de meses a anos, apds a
morte de uma crianga; tais reagoes de luto siao conhecidas por levar a resultados
psicolégicos ruins. Pais enlutados correm maior risco para depressao, ansiedade e
transtorno de estresse pds-traumdtico (Lictenthal et al, 2015). As familias também
podem experimentar uma sensagdo maior de perda e abandono quando nio tem
contato continuo com membros da equipe médica e psicossocial com quem
freqiientemente estabeleceram relacionamentos fortes.

E importante ressaltar, no entanto, que as familias que recebem apoio durante
processo de luto antecipatério tem um luto menos complicado apés a morte da
crianca (Donovan et al, 2015), especialmente se o apoio ao luto for estendido para
além da experiéncia do hospital apés a morte. Estudos estabeleceram os beneficios
psicossociais substanciais dos servicos de luto para as familias (Lichtenthal et al,
2015). Uma revisio examinando 30 programas de luto em hospitais descobriu
que os servicos de luto ajudaram os membros da familia a se sentirem cuidados e
apoiados pela equipe, reduziram a sensagao de isolamento, e levaram a relatos de
melhor enfrentamento e crescimento pessoal (Donovan et al, 2015).

Os ambientes médicos variam consideravelmente em capacidade e recursos
para fornecer servigos de luto. Alguns tém recursos suficientes para ter equipes
que fornecem uma ampla gama de servigos, como comparecer a funerais, enviar
cartbes ou e-mails, fazer chamadas telefonicas de acompanhamento, conectar pais
a outras familias que perderam um filho, estabelecer programas de apoio em grupo,
conduzir visitas domiciliares ou reuniées familiares no hospital durante o primeiro
ano apos a perda, e estabelecer um dia anual da lembranca para todas as familias
comparecerem. Alguns programas de oncologia realizam avaliagoes clinicas formais
de pais e irmaos lidando com o luto, a fim de encaminhd-los para o suporte de
saide mental de seguimento, se necessdrio. No entanto, outros tém recursos muito
limitados para oferecer até minimas consultas de acompanhamento com as familias.

Guias préticos (American Academy of Pediatrics, 2013; Lichtenthal et al,
2015) recomendam fortemente que cuidados de luto sejam fornecidos para luto
antecipatério e continuem apds a morte da crianca. Um membro da equipe de
satde deve entrar em contato com a familia pelo menos uma vez apds a morte de
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uma crianca, para que a familia saiba que seu filho e eles nio foram esquecidos,
bem como avaliar as necessidades emocionais, psicoldgicas, espirituais e praticas
da familia. Além disso, um membro da equipe psicossocial deve trabalhar para
identificar familias que estao em risco de resultados psicolégicos ruins e encaminhd-
las para servigos sociais ou de satide mental. E importante ressaltar que cada familia
tem uma forma tnica de luto, portanto, os programas de luto devem ser flexiveis
para individualizar o tipo de suporte oferecido (Donovan, 2015).

Profissionais de satide mental infantil podem assumir um papel de
lideranca nas equipes de cuidados paliativos pedidtricos, promovendo métodos
interdisciplinares de avaliagio da crianga e o enfrentamento familiar ao longo
do continuum do cuidado, incluindo o periodo de luto. Os provedores de saude
mental também podem ajudar na cria¢io de uma rede de recursos para as quais as
familias podem ser encaminhadas para apoio continuo.

E importante ressaltar que a American Academy of Pediatrics (2013)
recomendou que os membros da equipe de satide recebam apoio psicolégico, ético
e espiritual para ajudd-los com o estresse de cuidar de criangas com doengas que
limitam a vida. Dentro do ambiente hospitalar, pode ser fornecido suporte para
todos os funciondrios por meio de grupos de apoio de pares, reuniées em grupo,
aconselhamento psicoldgico e espiritual e programas educacionais sob medida para
a equipe de satde. Profissionais de saide mental podem desenvolver programas
psicoeducacionais e uma cultura de apoio para a equipe do hospital que vivencia
os desaflos psicoldgicos de cuidar para criangas gravemente doentes.

Intervengdes continuas de satide mental apés a morte de uma crianga

Algumas familias solicitam apoio continuo de sadde mental para irmios
em luto porque nao sabem como apoiar as criangas sobreviventes. E importante
informéd-los que a maioria das criancas ¢é resiliente; isso os ajuda a superar
adversidades e perdas se apoiados por amigos e familiares, sem ajuda profissional.
Os pais muitas vezes se beneficiam da garantia de que os sintomas exibidos por
seus filhos fazem parte do processo normal de luto e provavelmente se resolveram
gradualmente. Se houverem sintomas de luto patolégico (p.ex., auséncia de luto ou
luto muito severo e prolongado), entdo a ajuda profissional pode ser aconselhada. A
intervengao de saide mental pode ser necessria quando hd psicopatologia parental
ou adversidade psicossocial que afeta a capacidade dos adultos de apoiarem as
criangas sobreviventes.

CONCLUSAO

A psico-oncologia pedidtrica ¢ um campo desafiador, mas recompensador.
Profissionais de satide mental encarregados de trabalhar com criangas e jovens com
cancer precisam ser conhecedores de estratégias e métodos exclusivos de trabalho
com criangas e precisam ter uma compreensio clara das nuances de trabalhar
com criangas com tipos especificos de cancer. Com o aumento da sobrevida, a
psico-oncologia pedidtrica é provdvel que se torne cada vez mais importante no
planejamento geral do tratamento do cincer em criangas.
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