fh PASTORAL DA CRIANCA

Para que todas as criangas tenham vida e a tenham em abundéncia (Jo 10,10)
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Entrevista - Cancer infantil: apoio as
familias

Segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP), o cancer
infantojuvenil representa de 1 a 4% de todos 0s novos
diagndsticos da doenca a cada ano, e corresponde a segunda
principal causa de 6bito, depois dos acidentes. A Agéncia
Internacional de Pesquisa em Céancer (IARC) estima que, no
mundo, 215 mil casos novos de cancer ao ano sao
diagnosticados em criangcas menores de 15 anos; e cerca de 85
mil em adolescentes entre 15 e 19 anos. A SBP recomenda que
0 pediatra oriente as familias a incorporarem agdes de prevencao
primaria para evitar ou reduzir o desenvolvimento de cancer na
vida adulta, com énfase nos fatores associados ao modo de vida
em todas as idades e com intervencgoes de combate a agentes
ambientais e ocupacionais cancerigenos. Além disso, a entidade
reforgca que a amamentacao materna contribui para reduzir as
chances de desenvolver futuramente cancer de mama, de ovario
e de utero, além de prevenir na crianca 0 sobrepeso e a
obesidade. Nos podemos fazer a diferenca na prevencao do
cancer. Saiba mais sobre 0 assunto na entrevista com o Dr. Hugo Martins de
Oliveira, Médico Oncologista Pediatrico, que trabalha no Onco Center do Hospital
Dona Helena de Joinville, Santa Catarina..

ENTREVISTA COM: Dr. Hugo Martins de Oliveira, Médico
Oncologista Pediatrico, que trabalha no Onco Center do
Hospital Dona Helena de Joinville, Santa Catarina. O Dr.
Hugo, quando crianca, também teve cancer. Depois de



vencer essa doenca, ele decidiu se tornar médico para
ajudar a curar o cancer de outras criancas.

Quais sao os principais tipos de cancer infantil?

Primeiro, a leucemia que € a predominante; seguido dos tumores do sistema
nervoso central que sao 0s tumores que acometem a cabeca ou, entao, a parte
da coluna também; apds, vém os linfomas, popularmente chamados de inguas e
0s outros dois, que sdo o neuroblastoma e também o nefroblastoma, que
acontecem a cavidade abdominal, acometendo o rim ou a glandula proxima ao
rim.

Quais sao os principais sinais e sintomas a que os pais
devem ficar atentos que podem sugerir a presenca de um
cancer infantil?

Os sinais e sintomas do cancer infantil sdo diversos. Sao eles: a febre persistente;
a perda de peso inexplicada; dores de cabecga que geralmente desperta a crianca
do seu sono; as dores 0sseas; vOmitos persistentes; sangramentos nao
associados a traumas; alteracdes do comportamento, ou entdo neuroldgicos;
infeccdes de repeticao, as populares inguas ou linfonodos; e 0 aumento do
volume abdominal. Entéo, atencao, pais e cuidadores, se vocés identificarem
alguns desses sinais e sintomas, levem seu filho ao especialista para que dessa
forma possamos avaliar e chegar ao diagnostico especifico e cuidar do seu filho
da forma adequada.

Qual é a importancia do encaminhamento do pediatra ao
especialista quando ele identifica sinais e sintomas de
cancer?

E possibilitar chegar ao diagnéstico preciso e precocemente para que possa
ter o menor impacto na saude da crianca frente ao tratamento, reduzindo,
assim, as doses de quimioterapia, o tempo de internamento e também as suas
complicagcdes durante o tratamento, impactando de menor forma e atingindo
seu maximo a qualidade de vida.

Qual é o papel da familia no apoio ao tratamento do cancer
infantil?

O papel da familia € extremamente essencial e importante em todo o processo do
tratamento do cancer, podendo acolher os seus proprios sentimentos frente a
doenca e ao adoecimento da crianca em todos os niveis, seja ele no nivel
espiritual, no nivel familiar, ou entao, no nivel profissional e também,
principalmente, atingindo a crianga. Tratando os seus medos, as suas angustias,
0s seus sentimentos e acolhendo da melhor forma para que, assim, nos



pOsSsamos crescer e desenvolver a crianga de forma saudavel, além de sustentar
a familia de maneira saudavel durante todo esse tratamento.

Encarar o cancer infantil com pensamento positivo, auxilia
no tratamento?

Auxilia de uma forma fantastica e extraordinaria. Eu acho que nds temos essa
ferramenta de olhar a vida que nds podemos ter e como falar sobre a vida que
temos frente a limitacao atual da doenca, frente aos seus desafios da melhor
forma? Entao, a ferramenta da positividade e desse apoio € extremamente
essencial para enfrentar de uma maneira mais leve, natural e espontanea, a vida
gue nos temos para viver.

Como fazer para que a crian¢a nao pense que esteja sendo
punida durante o tratamento no hospital?

A principal forma é tratar a criangca como ser humano. Ela € a portadora da
doenca e precisa saber as informacgdes, dentro daquilo que ela tem de
maturidade, sobre 0 que € a doenca, qual 0 processo que €la esta passando,
sabendo que tudo o que ela esta enfrentando € o melhor que ela precisa para
poder viver. Entao, trazendo essas informagdes e incluindo ela e participando de
todo o processo do tratamento, isso faz com que traga alivio a ela ao invés do
medo, ou entdo, a frustracao do que ela nao esta vivendo.

Qual é a importancia das redes de apoio para as familias
que tém criancas com cancer?

E essencial. A gente trata a crianca e o seu nucleo familiar, buscando fazer com
que a familia tenha saude de forma integral e acolher o sentimento dessa familia e
desconstruir as crencas limitantes ou, entéo, as crencas que sao inadequadas
frente a morte, ao medo, ao tratamento, e trazer a forma da esperanca, da crenca
positiva e da realidade, no enfrentamento real daquilo que € individual da crianca
e dessa familia. Essa € a melhor forma de apoiar € acolher essa familia.

Na sua opiniao, que orientacoes os lideres da Pastoral da
Crianca podem dar quando visitam uma familia que tem
uma crianca com cancer?

A principal ferramenta € o poder da escuta, o poder do ombro amigo, familiar e
profissional para que possa estruturar essa caminhada, apos compreender e ter
discernimento, entregar aquilo que eles precisam, que € acima de tudo, a
esperanca.

Qual é a sua mensagem para o Dia Internacional de Luta
contra o Cancer Infantil?



Ame a sua familia e cuide do seu emprego. Doe-se a0 maximo ao seu sonho que
€ o seu filho junto da sua familia e construa esse sonho independente da doenca
que faz parte deste teu sonho. Olhe sempre mais para aquilo que vocé tem, para
aquilo que vocé possui, do que para a propria doenca. Olhe para seu filho de
forma integral e para a sua familia.

ENTREVISTA COM: Dra. Ana Paula ol : o
Kuczynski Pedro Bom, Oncopediatra que &
trabalha no Hospital Pequeno Principe, em
Curitiba, estado do Parana.

Quais os tipos mais comuns de cancer o

infantil? g o
Bom, os mais comuns na crianga € muito diferente do P ) \\ o
adulto, nés temos as leucemias em primeiro lugar; em o na
segundo lugar, temos 0s tumores cerebrais No sistema Q‘; m—
nervoso central; em terceiro lugar séo os linfomas, que a \m\.‘_ A o B
gente tem uma subdivisdo, um é chamado linfoma / 9
Hodgkin e outro ndo Hodgkin; em quarto lugar, tem uma =

neoplasia que € exclusiva da crianca, mas que € muito
agressiva chamada de neuroblastoma; em quinto lugar, € um tumor que se situa
no rim, que tem um nome, chama-se tumor de Wilms, também chamado
nefroblastoma; depois, no sexto lugar, temos 0os chamados sarcomas, que sao
também tipos de cancer muito agressivos que podem acometer varios locais do
corpo; depois, em sétimo lugar, temos os tumores 0sseos malignos e depois 0s
outros que ndo sao raros, porem, ja sdo bem menos comuns do que aqueles que
eu citei.

Quais sao os principais sinais e sintomas a que os pais
devem ficar atentos que poderiam sugerir a presenca de
um cancer infantil?

Sim, s&o varios e aqui depende muito de cada tipo de cancer. Por exemplo, as
leucemias, que sao as mais comuns, geralmente € um quadro agudo em que a
crianca pode ter dor, geralmente, dor nas pernas, ou dor generalizada; a febre é
bem comum também; pode ter sintomas de anemia. Entao, € aquela crianca que
fica mais cansada, os pais podem perceber uma palidez também. E muito
comum também a presenca de manchas no corpo, que € consequéncia da
diminuicao das plaguetas que sao células da coagulacéo e, assim, a crianca pode
ter algum tipo de sangramento, por exemplo, um sangramento no nariz, ou
mMesmo na gengiva que é menos comum; pode ter também a presenca de inguas
pelo corpo que crescem rapidamente. Depois, 0s tumores cerebrais. Depende
muito do tipo, mas é muito comum a criancga ter um quadro de dor de cabeca



que piora rapidamente. Associada a dor de cabeca, ela comeca a ter vomito
também. Algumas criangas podem ter ja alteracéo ao andar, podem ter quedas
frequentes; podem ter crises convulsivas também; e a perda de peso pode
acontecer também, mas isso quando o diagndstico € um pouco mais tardio
também. Ja em terceiro lugar, entéo, os linfomas. E muito comum a crianca, os
pais mesmos, perceberem a presencga de ingua em uma regiao do corpo ou em
mais de uma regido, mas assim que cresce muito rapido. E tem um tipo de
linfoma também que € muito comum na crianca que ocorre dentro do abdome.
Entéo, geralmente, a criangca vem com uma barriga grande, aumento de volume
que pode causar dor também. O neuroblastoma tem varias formas de
apresentacao clinica, mas geralmente, também é um tumor no interior do abdome
que cresce rapido e, geralmente, a crianca tem dores no corpo também, porque,
infelizmente, a maioria ja vem com diagndstico assim mais grave, estagio mais
avancado. E o tumor de Wilms, que é aquele tumor renal, € bem comum a
criancinha estar bem e 0s pais perceberem uma tumoracao na barriguinha da
crianca, levam para o pediatra ou para o Postinho, enfim, para o médico da
familia, e sempre € muito facil de ser palpado. Entéo, ja € solicitado o exame de
imagem e é visto ja com facilidade. E esses sarcomas que eu comentei, depende
da localizagao. Entao, por exemplo, se for na regiao da cabeca, no pescoco, S&o
tumoracdes mesmo que cresgam rapido. Pode acontecer, por exemplo, na regiao
dos bragos e das pernas. Algumas manifestagdes também séo especificas de
alguns orgaos, por exemplo, pode ser primario da bexiga. Entao, neste caso a
crianca vai ter sangramento na urina, vai ter dor para urinar também, e nos
meninos também um local onde outro tipo de tumor vai acometer, pode cometer
a prostata. Entao, neste caso o diagndstico € bem mais tardio e a crianga vem
com tumoracdes, mesmo no abdome, dificuldade para urinar também. E quase
todas essas que eu comentei elas podem ter também associado a uma perda de
peso.

Qual é a importancia do encaminhamento do pediatra ao
especialista quando ele identifica sinais e sintomas de
cancer?

Sim, na suspeita de uma neoplasia de tudo isso que a gente acabou de falar, é
muito importante que o pediatra ou qualquer outro médico que atenda essa
crianca, que tenha suspeita, encaminhe rapidamente para os centros onde tém os
medicos especialistas. Isto €, os hemato oncologistas pediatricos que existem
nos hospitais de referéncia especificos que vao atender essa crianca. Entéo, €
muito importante que essas criangas sejam encaminhadas rapidamente, porque é
muito importante o diagnodstico precoce, porque isso vai depender da chance de
cura do paciente.

Qual é o papel da familia no apoio ao tratamento do cancer
infantil?

E fundamental o apoio de todos os familiares, comecando sempre pelos pais,
mas também pelos irmaos. Hoje, a gente sabe que os avos também tém um



papel importante. Aqui, depende também da idade da crianca, porque nos temos
desde bebezinhos até pacientes adolescentes. Entdo, essa uniao, esse apoio da
familia € fundamental para que a crianca tenha um tratamento que seja menos
sofrido, digamos assim. Ent&o, esse apoio € sempre extremamente importante.
Tentar acalmar a crianga, incentivar a importancia do tratamento, porque precisa ir
para o hospital. Lembrando sempre que tem uma doenca e que tem sim boas
chances de cura. Isso € muito importante.

Encarar o cancer infantil com positividade, auxilia no
tratamento?

Com certeza. Por mais grave que seja o diagnostico, a gente esta falando aqui de
criancas. Entdo, a questao assim do psicoloégico. Entdo, sempre o pensamento
positivo, pensar que tudo vai dar certo, que existe tratamento e que a criancga vai
ficar bem. Entéo, isso a gente percebe que quando aquelas familias, os pais em
geral, s&o mais positivos, isso transfere uma segurancga para as criangas e elas
ficam mesmo mais tranquilas e, em geral, o tratamento flui de uma maneira bem
mais tranquila.

Como ser positivo sem enganar a crianca?

Entédo, a gente volta naquela questao da idade, tem criancas que sao muito
pequenininhas. Aquelas, por exemplo, abaixo de 3, 4 anos que nao tém o
entendimento sobre gravidade de doencas. Isso € talvez para as criancas
maiores. Entdo, nos, médicos, a gente tem esse papel também de falar sempre a
verdade, de explicar assim de uma maneira mais tranquila para a crianca, que
existe um tratamento, que a crianca, por exemplo, vai ficar com dor naquele
momento, esta sofrendo, mas que com os medicamentos ela vai melhorar. Entéo,
esse incentivo de que isso tudo vai melhorar parte ja da nossa equipe, ndo so de
meédicos, mas psicologos, as nossas enfermeiras nos ajudam também neste
papel e juntamente com a familia também, mas sempre falando a verdade
mesmo, nunca esconder uma doenca. Nem sempre a gente da o0 nome exato da
doencga, mas em termos assim, vou dar um exemplo, para uma crianga pequena,
VOCé tem uma leucemia, entdo, tem umas células, soldadinhos no sangue que
s&o fracos e a gente precisa dar uma medicac&o para esses soldadinhos ficarem
mais fortes. E tem os soldadinhos do mal também que a gente precisa combater.
Entéo, dessa maneira ludica a gente procura explicar de uma maneira que a
crianca entenda, conforme a faixa etaria, para que tudo seja amenizado.

Como fazer com que a crianca nao pense que esta sendo
punida com o hospital e o tratamento?

Eu diria que até as criancas pequenas e as maiores muitas vezes elas podem se
sentir culpadas. Isso acontece muito com os pais também: “O que que eu fiz de
errado para o meu filho ou deixei de fazer que agora ele tem um cancer?” Ou
mesmo a crianca. Entéo, a gente sempre tem que explicar a causa da doenca,
que ainda ninguém sabe exatamente. Entao, essa questao de sentimento de



culpa nao deve existir mesmo, porque qualquer pessoa, seja crianca, seja adulto,
em qualquer faixa etaria, esta sujeita a ter uma doenca tao grave, que é o cancer.
Entao, isso a gente precisa ja deixar bem claro no primeiro atendimento que
COMO N&o se sabe a causa da doenca, entao, nao deve existir nenhum
sentimento de culpa, porque isso, com certeza, atrapalharia a evolugao do
tratamento, porque essa questao da negatividade acaba influenciando também. O
psicolégico € muito importante para ser trabalhado também.

Qual é a importancia das redes de apoio para as familias
que tém criancas com cancer?

Nos temos varias redes de apoio dentro do hospital e fora do hospital também.
Por exemplo, vou citar dentro do hospital. N6s temos um servico de voluntariado,
nos temos também os professores que sao da rede estadual que vém dar aulas
para as criangas. Entéo, esses voluntarios também fazem atividades. A gente teve
um problema agora com a pandemia, mas agora gradativamente eles estéo
voltando, assim como os professores ja voltaram. Entéao, esse apoio em relacao
as atividades ludicas, por exemplo, pintura, artesanato, tudo isso ajuda a
preencher o tempo ali da crianca e também as aulas. Entao, essa € uma rede de
apoio que a gente tem dentro do hospital e que ajuda muito. E fora do hospital,
da mesma maneira, aquelas criancas que tém condicdes de frequentar a escola
também € importante, tem fase do tratamento, geralmente a fase inicial, elas nao
conseguem frequentar a escola pela propria doenca em si elas ndo tém
condicdes e também pelo tratamento do cancer mais agressivo nas fases iniciais.
Mas depois, assim que a doenca se estabiliza e a crianga tem condi¢cdes de ir
para a escola, nds orientamos, sempre que possivel, que elas possam voltar,
porque ai também elas tém essa rede toda, os amiguinhos, os professores. Essa
€ uma rede de apoio que também certamente ajuda. Temos também, por
exemplo, as criancas que sao de fora, que vém de outras cidades € que nao tém
parentes aqui em Curitiba, a gente tem um exemplo, aqui entdo, que € a Casa de
Apoio da Crianca com Neoplasia APACN que as criancas, entdo, juntamente com
um familiar, elas podem pernoitar, elas tém alimentacao, elas tém a conducéo que
leva e traz para o hospital, que € uma rede de apoio que, certamente, ajuda
muito, em especial essas criancas carentes e que precisam continuar o seu
tratamento aqui em Curitiba, que ndo tem condicdes de voltar por um bom tempo
para sua cidade de origem.

Na sua opiniao, que orientacoes os lideres da Pastoral da
Crianca podem dar quando visitam uma familia que tem
uma crianca com cancer?

Sem duvida, a Pastoral pode estar envolvida diretamente com a crianca nessa
questao assim ludica também, dependendo da faixa etaria, a crianca que gosta
de pintar, que gosta de brincar. Entao, eu acredito que a Pastoral possa auxiliar,
auxiliar o apoio dos pais também. Aqui a gente vé€ muito a questao
socioecondmica. Entéo, aquelas familias que tém dificuldades socioeconémicas,
verificar se, por exemplo, falta algum alimento para a crianca. A gente tem que



lembrar também dos irméaos, porque a maioria das familias tem a crianca entéao, a
atencao vai ser voltada especificamente para a crianga com cancer e 0s irmaos
ficam de lado. Eu acredito que a Pastoral, com esse trabalho que existe também
possa auxiliar aos irmaos de qualquer maneira, por exemplo, até uma atividade
ludica como vai ser direcionada para a crianga com cancer também estender para
os irméos. Verificar se essa familia tem alguma dificuldade em relagéo ao aos
irmaos, em relacéo a escola, se estédo bem orientados. Entéo, acredito que a
Pastoral possa ajudar muito em varios sentidos.

Qual é a sua mensagem para o Dia Internacional de Luta
contra o Cancer Infantil?

A minha mensagem € seguir um diagndstico precoce do cancer infantil. Entao,
nos comentamos, la no inicio, sobre 0s sintomas e sinais de alerta. Entéo, os pais
devem prestar atencéo, verificar se qualquer coisa ndo esta de acordo com o seu
filno, com a sua filha leve para um atendimento médico e a gente chama atencéo
também para os médicos que este diagnostico do cancer infantil deve ser
precoce. Entao, por exemplo, a crianca tem uma dor, tem uma palidez, se o0
medico n&o conseguir investigar para que ele encaminhe para o centro de
referéncia para que essa crianca seja atendida adequadamente, para que sejam
solicitados os exames. Entéao, € importante a gente lembrar que quanto mais
precoce o diagnostico do cancer infantil, melhores as chances de cura e também,
dependendo do diagndstico, quanto mais precoce o tratamento, menos agressivo
sera esse tratamento. Ent&o, ja € diferente uma crianca que vem em uma fase
tardia, essa crianca tera que fazer um tratamento com quimioterapia, muito mais
agressivo. Eventualmente, vai precisar de radioterapia que tem alguns efeitos
colaterais. Entao, isso também influencia bastante, porque essa crianca que fara
um tratamento mais agressivo, certamente, tera consequéncias também. Por
exemplo, infecgdes, hemorragias. Entao, novamente, quanto mais precoce o
diagndstico, melhores a chances de cura e mais leve o tratamento também.

(MENSAGEM)

Irma Veneranda da Silva Alencar, Coordenadora Nacional
da Pastoral da Crianca.

Qual é a importancia do apoio as familias em caso de
cancer infantil?

O apoio as familias que tém uma criangca com cancer é fundamental, porque as
familias, quando recebem um diagndstico de alguma enfermidade na crianca,
ficam abaladas. Nesse momento € muito importante receber o apoio da
comunidade para sentirem que n&o estio sozinhas. E mais facil enxergar sinais de
esperanca quando se esta em grupo. E possivel aprender com a experiéncia de
outras familias que ja passaram por isso. A comunidade pode se dispor a ajudar
nas tarefas da casa, enquanto a familia cuida da crianca. Ha diversas maneiras de



estar proximo de quem precisa. Que 0 apoio e a solidariedade nunca faltem para
essas familias e criancas.

(TESTEMUNHO)

Nilva Canuto Libardi, Coordenadora Diocesana da Pastoral
da Crianca, de Novo Hamburgo, Rio Grande do Sul.

Como os lideres da Pastoral da Crianca apoiam as familias
que tém uma crianca em tratamento de cancer?

Os lideres da Pastoral da Crianca séo solidarios com essas familias na escuta, no
auxilio de algumas tarefas e na presenca. Sao um verdadeiro apoio. Eles visitam
essas familias mais vezes e escutam, partilhando de seus questionamentos e
sofrimentos. Mas eles sao sempre positivos em levar esperanca e forcas para que
essas familias e as criancas superem esses tempos dificeis. Os lideres incentivam
as familias para fazer o tratamento correto, orientado pelos médicos e se colocam
em prontidao para ajudar no que for preciso.

(MENSAGEM)

Dom Hernaldo Pinto Farias, Bispo da Diocese de Bonfim,
Bahia.

Por favor, dé uma mensagem de apoio e esperanca para as
familias que tém uma crianca com cancer?

Caros irmaos e caras irmas, familiares de criancas que lidam com o cancer. Pais e
maes tém a nossa oracao, a nossa solidariedade para que fortificados no Senhor
possam enfrentar esta situagc&do com as criancas de cabeca erguida. Sejam
companheiros de suas criancas enfermas. Sejam pais € maes solidarios neste
momento. Estas criancas necessitam de atencao e de carinho. E, assim,
POSSaMOS POUCO a PouUco ir vencendo. Sabemos, hoje, que o cancer sendo
detectado, diagnosticado precocemente tem cura. E importante que os pais
estejam atentos a saude de seus filhos. A alguns sinais procurarem o0 posto
medico, falarem com os agentes da Pastoral da Crianca para que possam ser
diagnosticados logo e também tratados. Deus os abencoe, Deus os fortifique,
porque estas criangas experimentam em suas vidas o mistério do sofrimento do
Cristo.
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