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A Sobrevivéncia em Oncologia:
Uma Vivéncia Paradoxal

A partir de um levantamento da literatura especializada, os autores propéem
uma revisao critica da problematica da sobrevivéncia de pacientes neoplasicos,
destacando o cardter paradoxal das vivéncias dos sujeitos implicados, fornecendo,
desta maneira, subsidios para a atuagao do psicélogo em servigos de Oncologia.
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Apesar da intensa e acelerada transferéncia das conquistas da biotecnologia para a Medicina,
ainda sdo intmeras as dificuldades pelas quais continuam a passar os portadores de neoplasia
no Brasil. Tanto que, de acordo com dados publicados em 1986 pela Divisdo Nacional de
Doengas Cronico-Degenerativas do Ministério da Satde, as neoplasias representariam a causa
de 56,1 6bitos em 100.000 habitantes, constituindo a segunda causa mais freqiiente de morta-
lidade nas regies Sul e Sudeste. Segundo estimativas feitas pelo Instituto Nacional de Cancer,
em 1995, teriam sido diagnosticados cerca de 343.400 novos casos de cancer, sendo que
dentre estes poderiamos prever 91.800 6bitos (Borba, 1997). Ou seja, um programa de pre-
vengdo incipiente € freqlientemente seqiienciado por escassos recursos piblicos destinados
aos centros especializados, por vezes inviabilizando intervengdes diagnésticas e terapéuticas
precoces, corretas e eficazes. Portanto, muitas sac as agbes de sadde ainda necessarias no
ambito da prevengio e do tratamento. No entanto, nossa atengdo também deve se voltar para
aqueles que sobreviveram a experiéncia oncolégica.

Numericamente, eles vém se tornando mais expressivos. Estima-se que, no ano 2000, um em
cada mil jovens adultos, entre 20 e 29 anos de idade, serd um sobrevivente de cincer na
infancia (Varni, Katz, Colegrove & Dolgin, 1994), o que representaria cerca de 210.000 indi-
viduos apenas nos Estados Unidos (Lozowski, 1993). No Brasil, desconhecemos indicadores
estatisticos semelhantes, mas é possivel observar tendéncias igualmente positivas e encorajadoras,
em contraposigdo a persisténcia dos problemas anteriormente mencionados.
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Paralelamente, entdo, ao aumento da taxa
de sobrevida para um namero cada vez
maior de ex-pacientes, surgiram pesquisas vol-
tadas para a temdtica da sobrevivéncia em
Oncologia.

Desenvolvidas nos anos 60 e 70, para inves-
tigar as seqielas fisicas na sobrevivéncia - por
exemplo, esterilidade, debilidade pulmonar
e cardiaca, problemas de crescimento e
suscetibilidade para desenvolver novos tumo-
res - passaram, na Gltima década, a ampliar o
foco de interesse para os aspectos psicoldgi-
cos e sociais {(Andersen, 1989}, Propomos,
portanto, uma breve discussdo dos principais
estudos realizados, enfatizando a aparente
contradicio dos resultados obtidos em rela-
¢do as diversas varidveis identificadas nas atuais
pesquisas. Sugerimos, ainda, que tais diver-
géncias entre os dados sdo reveladoras do
paradoxo que constitui a experiéncia da so-
brevivéncia.

A Adaptacio Psicolégica dos
Sobreviventes em Oncologia

Ao analisarmos os trabalhos realizados até o
presente momento, podemos constatar a
importdncia atribuida a avaliagdo da adapta-
¢do psicolégica dos ex-pacientes neopldsicos.
Verificamos, também, que os pardmetros
mais estudados envolvem: ansiedade e de-
pressio, nivel intelectual e atividade esco-
lar, auto-estima e autoconceito, aspectos
conjugais e familiares, relacionamento
interpessoal, rede social de apoio, insercéo
profissional, expectativas para o futuro, dis-
tirbios do comportamento e cuidado
excessivo com a sadde. Assim, Koocher,
O'Malley, Gogan e Foster (1980), examinan-
do o ajustamento de sobreviventes, encon-
traram limitagdo psicossocial, depressao resi-
dual, ansiedade e baixa auto-estima. Com a
preocupacio de identificar variaveis que fun-
damentem a avaliagao da depressio em tais
sujeitos, Mulhern, Fairclough, Smith e Douglas
(1992) selecionaram fatores de risco - dura-
¢do de internagdo, gravidade dos sintomas
fisicos e depressao materna - e fatores de
protecio - status sdcio-econdmico mais ele-
vado, apoic social para a mae e competéncia
social da crianga. Vale destacar que o melhor
preditor da depressao entre estes pequenos
pacientes foram os sintomas depressivos das

maes medidos pelo Beck Depression
Inventory (BDI). No entanto, de modo ge-
ral, pesquisas de natureza pluridisciplinar su-
gerem que ndo existe comprovacio de de-
pressdo mais profunda ou de suicidio entre
ex-pacientes de cancer infantil (Tetelbom,
Falceto, Gazal, Shansis & Wolf, 1993). A in-
vestigacdo desenvolvida por Ell, Nishimotto,
Morvay, Mantell e Hamovitch (1989) em
parte esclarece tais achados contraditérios,
uma vez que constata tendéncia a voltar a
estados ansiogénicos e depressivos em
momentos de transicio dentro do ciclo de
desenvolvimento, como, por exemplo, no
casamento e na insergao da vida profissional.

Em suma, ao tentar responder se os sobrevi-
ventes oncolégicos seriam mais ou menos
ansiosos e mais ou menos depressivos, a li-
teratura especializada tem se apresentado
insatisfatoria. Ao que tudo indica, as dificul-
dades préprias da andlise da sobrevivéncia
somam-se aqui aquelas da avaliagdo e
mensuracao da ansiedade e depressio (Eiser
& Havermans, 1994), especialmente quan-
do se refere a pacientes pedidtricos
(Mulhern, Fairclough, Smith & Douglas,
1992). Gouveia, Barbosa, Almeida e Gaizo
(1995) mostram-se, entretanto, mais otimis-
tas e sugerem ¢ uso do Child Depression
Inventory (CDI), versdo infantil do BDI, do
qual sdo responsaveis pela adaptacio no Brasil.

Além da ansiedade e depresso, outras difi-
culdades de ordem emocional e afetiva tém
merecido interesse dos autores. Frisch e
Desmarez (1988) identificaram problemas
como: desvalorizacao da imagem corporal,
baixa auto-estima, fragilidade narcisica e per-
turbacio da orientagdo temporal. Tomando
por base entrevistas psicoterdpicas com cer-
ca de cem sujeitos curados no Instituto
Gustave-Roussy em Paris (alguns vinte anos
ap6s o encerramento do tratamento),
Oppenheim (1996) constata que “a violén-
cia da experiéncia subjetiva atravessada nao
se atenua com o tempo" (p. 285). Este sofri-
mento pode, por exemplo, se expressar em
condutas de risco, por vezes autodestrutivas.
Assim, quando abordados mais diretamente,
individuos com situagdes escolares, sociais,
familiares e profissionais satisfatérias, acabam
por revelar um grande desamparo, testemu-
nhando a ndo superacio das dificuldades.

"a viokencia do
experiéncia
subjetiva
afravessada ndo se
atenug com o
fempo"
Oppenheim (1996}
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Os resultados levantados por Greenberg,
Kazak e Meadows (1989} identificaram um
autoconceito significativamente mais pobre
entre os sobreviventes do que entre os sujei-
tos do grupo-controle. E, dentre os sobrevi-
ventes, aqueles mais gravemente atingidos
por sequielas fisicas obtiveram escores mais
baixos do que os menos atingidos. Os sobre-
viventes também apresentaram mais loci de
controle externo do que os demais, apesar
de ambos os grupos situarem-se dentro das
médias normativas. Na revisao proposta por
Zelter (1992), néo se verificaram maiores dis-
tdrbios psicolégicos ou psiquidtricos entre 0s
sobreviventes, na medida em que eles apre-
sentaram os mesmos fatores de risco que a
populagio em geral.

Foi possivel constatar, entretanto, que exis-
tem dificuldades de ajustamento psicolégico,
principalmente no que se refere a preocupa-
Gao excessiva com a sadde. Tal preocupacio
se concretizaria, por exemplo, pela procura
de servigos de urgéncia hospitalar e por uma
vigilancia constante diante do aparecimento
de sintomas ffsicos, com intempestiva solici-
tagio de exames médicos. Segundo
Carpenter, Morrow e Schmale (1989), com o
passar do tempo, isto se minimizaria, ou seja,
um grupo de sobreviventes mais antigos de-
monstraria menos excesso de cuidado com a
salde que um grupo mais recentemente cu-
rado. J& Makiperneaa (1989} encontrou re-
sultados divergentes, na medida em que apro-
ximadamente metade dos sobreviventes da
sua amostra diziam se sentir em excelentes

condigdes de salide, enquanto a outra meta-
de continuava a reportar tais problemas, bem
como dificuldades cotidianas em geral.
Greenberg, Kazak e Meadows (1989) chega-
ram a constatagdes semelhantes, uma vez que
o0s sobreviventes apresentaram escores simi-
lares aos do grupo-controle em relagéo a pre-
ocupagao com a prépria sadde. Em ambos os
grupos, mais da metade dos sujeitos afirma-
ram nio temerem pela condigdo fisica. Cer-
ca de um tergo de individuos dos dois grupos
acreditavam poder contrair uma doenca gra-
ve. Em compensacao, 10% dos sobreviven-
tes tinham medo da recidiva do tumor, en-
quanto que somente 1% do grupo-controle
tinha medo de ser acometido de cincer.

Outra dimensdo da adaptagdo fre-
qlientemente avaliada pelos autores é a in-
sercdo escolar. Deve-se lembrar que as
intercorréncias provenientes da doenca e do
tratamento, associadas a uma rotina de aten-
dimento que ainda depende de internages
(em detrimento do esquema de assisténcia
ambulatorial), além da flagrante caréncia de
programas hospitalares para acompanhamen-
to escolar, provocam ¢ adiamento ou a inter-
rupgdo da escolarizagdo. Os trabalhos de
Greenberg e Meadows (1991), Zelter (1992),
Faulkner, Peace e O'Keeffe (1995) apontam
tais prejuizos. Entretanto, Evans e Radford
(1995) nio encontraram diferencas entre o
nivel educacional dos sobreviventes e de um
grupo-controle, apesar do maior interesse e
disposigao dos sujeitos do grupo-controle para
seguir estudos universitrios em comparagio
com os ex-pacientes oncolégicos. Gray et al.
{1992) descobriram maior tendéncia a
repeténcia, fracasso e evasao escolar, mas a
exemplo da pesquisa anterior, puderam no-
tar que nos niveis mais avancados de escola-
ridade as diferengas ndo mais existiam. Ao
que parece, com o passar dos anos, o so-
brevivente acabaria por alcangar seus pares.
Chamam atencdo, ainda, as expectativas de
pais e professores em relagdo ao desempe-
nho académico dos sobreviventes, De acor-
do com Valle (1994a), os pais explicariam as
dificuldades escolares nao pela baixa assidui-
dade as aulas, mas pelas sequelas fisicas
provocadas pela doenga e pelo tratamento,
mantendo-se assim em conformidade exclu-
sivamente com a perspectiva médica. ) os
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professores parecem carecer de orientacio
adequada por parte das instituices de sau-
de, uma vez que suas opinides revelam con-
cepgoes errdneas e preconceituosas em re-
lacao a seus alunos que tiveram cancer. As
pesquisas mostram que os mestres tendem
a avalia-los negativamente, atribuindo-lhes di-
ficuldades de concentracao e de socializagdo.
Sob o ponto de vista dos professores, as de-
sordens comportamentais inclusive se agra-
variam com o decorrer do tempo, tormando
tais diferencas ainda mais acentuadas {Davies,
1992).

E quanto ao futuro, serd que os sobreviven-
tes tém expectativas e projetos? Quais sao
eles? Ou, a condigiao mesmo de sobreviven-
te implicaria viver apenas no tempo presen-
te? Para diversos pesquisadores, a capacida-
de de se projetar além do aqui e agora é
considerada como varivel preditora da qua-
lidade da sobrevivéncia, e 0 que se tem jus-
tamente evidenciado é uma dificuldade em
planejar e buscar o futuro entre os sobrevi-
ventes (Stalker, Johnson & Cimma, 1989;
Lozowski, 1993; e Oppenheim, 1996). Isto
se expressa, por exemplo, na tendéncia a
adiar decisoes significativas para o ciclo do
desenvolvimento, tal como ¢ casamento ou
a escolha profissional. Todavia, o estudo de
Byrne et al. (1989) ndo verificou tais indfcios.

Apesar de focalizadas na sua maior parte em
aspectos negativos da sobrevivéncia, as pes-
quisas tém assinalado também que para os
sujeitos assim implicados, a superagio da
experiéncia oncaldgica pode propiciar mu-
dangas positivas e crescimento pessoal. Des-
ta maneira, 0s entrevistados de Lozowski
(1993) disseram ter adquirido maturidade
reconhecendo mais claramente o propdsito
de suas vidas. Gray et al. (1992) também ve-
rificaram vantagens adaptativas (maior con-
trole emocional e maior motivagao) para os
sobreviventes de cincer pediatrico em rela-
Gao a seus pares.

O valor clinico das conclusées obtidas por
cada uma dessas investigagdes € inegdvel,
todavia somos confrontados com a flagrante
contradicao entre os resultados. Em parte, tal
dificuldade pode ser compreendida pelo fato
de que a questao da cura e da sobrevivéncia
nao € de abordagem simples, sobretudo em

um contexto de interface como o da
Psiconcologia. Na realidade, superpéem-se
nesta problematica as nogdes da cura fisica,
no plano estritamente médico, e da cura, em
seu sentido mais amplo, abrangendo as di-
mensdes psicologicas e sociais do sujeito.
Mais do que isso, verificamos gue mesmo os
critérios para o estabelecimento da cura or-
ganica ndo sdo consensuais entre os autores.
Para citar apenas alguns, para Andersen
{1994) e para Eiser e Havermans (1994), o
individuo é considerado curado somente
quando nao apresenta sintomas ha pelo me-
nos cinco anos. Carpenter, Morrow e S5chmale
(1989) estabelecem o periodo de dois anos
fora de tratamento, e Garre {1994) o fixou
em dois anos e meio. Ora, a diversidade de
critérios na area médica incide obviamente

sobre as investigacoes desenvolvidas na es-
fera da Psiconcologia. Tanto que os critérios
de sobrevivéncia variam de seis meses para
Valle (1994a), Speechely e Noh (1992},
Carpenter, Motrow e Schrale {(1989) até cin-
co anos para Marcken, Gailly, Brichard,
Vermylen, Ninane e Cornu {1996), Evans e
Radford (1995), Greenberg e Meadows
(1991), Kazak e Meadows (1989) e Byre et
al. (1989). Existem mesmo aqueles que nio
delimitam qualquer critério temporal no de-
lineamento de pesquisa, como Lozowski
{1993), Kant, Glover, Horm, Schatzken e
Harris {1992), Davies (1992), Keith (199T),
Rosenthal, Fraissinet, Lemaitre, Aussilloux e
Visier (1988}, considerando suficiente que os
sujeitos tenham encerrado o tratamento.

A grande heterogeneidade das amostras cons-
titui outra restrigio metodoldgica. Incluem-se
em um mesmo estudo, sujeitos com diferen-
tes idades abarcando uma grande amplitude



Tereza Cristina Cavalcanti  Ferveira de Araujo & Alessandra da Rocha Arraes

de faixas de desenvolvimento. Indistintamen-
te sdo comparados entre si, casos de sobrevi-
véncia a diferentes tipos de tumores com esté-
gios de gravidade e condutas terapéuticas di-
ferenciadas. Evidentemente tal disparidade ou
auséncia de critérios dificulta a comparagao
entre os trabalhos, limitando possfveis gene-
ralizagbes sobre importante questio.

O Sobrevivente e sua Familia

Viver com cincer pode ser considerado uma
das experiéncias mais estressantes pela qual
uma pessoa e sua familia podem passar (Kazak
& Meadows, 1989; Faulkner, Peace &
O'Keeffe, 1995), especiaimente quando o
doente é uma crianga. A literatura tem escla-
recido sobre o enfrentamento familiar em si-
tuagbes de ruptura como aquelas provocadas
pelo diagnéstico de céncer, a segiiéncia de
intervengdes terapéuticas e mesmao pela mor-
te. Mas muito pouce se conhece sobre como
estdo as familias daqueles que sobreviveram
a um céncer na infancia ou em outras etapas
do desenvolvimento.
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As fases do diagndstico, da alta e da primeira
recidiva tém sido apontadas pela literatura
como as mais dificeis para a familia do sobre-
vivente (Pucheu, 1988; Valle, 1994b; Ribei-
ro, 1994; Faulkner, Peace & O'Keeffe, 1995).
Muitos pats sentem-se deprimidos e a dina-
mica familiar sofre profundas reformulagoes
com a redefinicdo de papéis e fungdes
(Minuchin, 1987; Gotay, 1987; Tetelbom et
al., 1993).

Problemas conjugais comegam a surgir em
razdo das grandes solicitagbes de ajustamento
individual e grupal. Lansky, Cairns,
Hassamein, Wehr e Lowman {1978) verifi-
caram aftos niveis de estresse conjugal, mas
a taxa de divércio entre os pais dos sobrevi-
ventes mantinha-se na média da populagio
geral. O ajustamento marital dos pais de cri-
ancas diagnosticadas com céncer foi investi-
gatio por Dahlquist et al. (1996), ao realizar
um estudo longitudinal, no qual se avaliou o
estudo de enfrentamento e as respostas
afetivas em dois momentos: dois e vinte
meses apds estabelecido o diagnéstico. O
nivel de ansiedade das maes diminuiu entre
a pritneira e a segunda avaliagao, entretanto
0s pais ndo tiveram a mesma evolugio. Os
autores concluiram ainda que o estado de
salide da criancga é preditor em relagio ao
casamento para Os pais, mas ndao para as
maes. De modo geral, o ajustamento mari-
tal nao se alterou ao longo do tempo. Con-
traditoriamente, dos vinte e quatro casais ava-
liados por Greenberg e Meadows (1991) vin-
te e um afirmaram ter desenvolvido um
melhor entrosamento no casamento.

Alguns autores tém proposto a avaliagao do
Transtorno de Estresse Pés-Traumatico (PTSD)
no intuito de avaliar a adaptagéo dos familia-
res de sobreviventes. Ao comparar a
prevaléncia de PTSD em maes de sobrevi-
ventes com méaes de criangas fisicamente sau-
déveis, Pelcovitz et al. (1996) notaram que
nas primeiras foram diagnosticados sintomas
de estresse pds-traumdtico. Os autores con-
cluiram que a *maternagem"” de uma crianga
com cincer comporta elementos considera-
dos como de alto risco para PTSD: ameaga
vital, hospitalizagdo, incertezas, seqielas fi-
sicas, baixa controlabilidade, medo extremo
e falta de preparo anterior. Em outro estudo
comparativo entre sobreviventes de cancer
pedidtrico e sujeitos que nao vivenciaram
doengas cronicas, e pais de ambos os gru-
pos, Kazak et al. (1997) encontraram resul-
tados semelhantes. Pais e méaes dos sobrevi-
ventes igualmente relataram elementos sig-
nificativos de estresse pés-traumdtico, como,
por exemplo, insistentes flashbacks sobre o
cancer e o periodo de tratamento. Em com-
pensagdo, gquanto ao relato de sintomas, os
sobreviventes nao diferiram do grupo-controle.
Adotando procedimentos semelhantes
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aos anteriores, Stuber, Christakis, Houskamyp
e Kazak (1996) verificaram que 12,5% dos
sobreviventes, 33,3 % dos pais, 39,7% das
maes em sua amostra apresentaram sintomas
reveladores de estresse pos-traumdtico (an-
siedade exacerbada e reminiscéncias) até
doze anos apos o término do tratamento, Os
escores das maes e dos pais sdo significativa-
mente correlacionados, mas somente 0s es-
cores das maes estio correlacionados aos dos

filhos.

Sem diivida, € fundamental que se realizem
mais pesquisas sobre tal dimensao da adaptagao
e enfrentamento familiares em condicoes de
sobrevivéncia, sobretudo através de estudos
longitudinais.

A Sobrevivéncia é uma Vivéncia
Paradoxal

E importante destacar que a percepcao de si
mesmo como curado ndo se da prontamen-
te para 0 sobrevivente. Ao ser comunicado
da provavel erradicacio do tumor, inicia-se a
fase de manutengac que marcard o inicic de
uma longa batalha contra os riscos de uma
recidiva. Vale lembrar que ainda por muitos
anos existird uma maior probabilidade para o
sobrevivente, mais do que para outro indivi-
duo da populacido em geral, de desenvolver
uma neoplasia idéntica a primeira ou de ou-
tro tipo histoldgica (Nicholson, Fears & Byrne,
1994},

Inicia-se, assim, um prolongado confronto
com os constantes paradoxos que marcarao
as etapas seguintes.

Os sobreviventes podem entio reagir a noti-
cia da alta com ambivaléncia. Por um lado,
podem se sentir aliviados e euféricos com o
término do tratamento. Por outre lado, sen-
tem-se inseguros sem a protecao do ambi-
ente hospitalar e o suporte medicamentoso.
Podem perceber-se como vulneraveis. A isto
somam-se as dividas quanto a durabilidade
da recuperagao e quanto as dificuldades re-
lacionadas a retomada da vida cotidiana com
todas as adaptagdes que ainda podem ser
necessarias. Em outras palavras, o sobrevi-
vente estd curado, mas tem mais chances de
se tornar um doente. Nao precisa mais de
quimioterapia, mas o acompanhamento mé-

dico € indispensavel e alguns medicamentos
ainda podem ser prescritos, até porque po-
dem existir seqlielas. (Alby, 1988; Alapetite,
Baillet, Champemond, Dessard-Diana,
Housset & Michel-Langlet, 1988; Valle,
1994a; e Faulkner, Peace & O'Keefie, 1995),

Portanto, a integracao da nogao de cura nao
é evidente para o sobrevivente, o que pode
ser constatado na prética do profissional de
satde atuando em Oncologia, especialmen-
te o psicologo da unidade. Consideramos,
também, que as aparentes contradigdes en-
tre as investigagdes e, as vezes, em uma mes-
ma pesquisa, sao inerentes a questio da so-
brevivéncia. Elas seriam provocadas pelas
repercusstes da vivéncia paradoxal que ca-
racteriza tal condicao. Desta maneira, parece-
nos indispensdvel estabelecer como objetivo
do acompanhamento psicolégico, tanto para
o paciente em expectativa de alta como tam-
bém para o sobrevivente, uma avaliacéo dos
recursas internos & externos para manejar com
o paradoxo inerente a condigao da sobrevi-
véncia. ldentificadas as insuficiéncias nesse
plano, é meta da conduta terapéutica orien-
tar para o desenvolvimento de tais
potencialidades do sujeito, evitando a sua ali-
enagdo e paralisagao em um periodo dramé-
tico da sua vida.
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Consideragdes finais

Permanece, portanto, a indagagio quanto a sobrevivéncia em Oncologia. Acreditamos que
estudos nesta &rea venham a constituir contribuigdes para oferecer acompanhamento psicol6-
gico aos sobreviventes e a suas familias. Compreender por que alguns sobrevivem e outros
nao, por que alguns sobrevivem bem e outros nao, sem davida favorece também a adogao de
estratégias preventivas mais adequadas as necessidades de nossos pacientes desde as fases
iniciais da conduta terapéutica. E, mais do que isso, pensamos que estudar a sobrevivéncia em
Oncologia ou em outras especialidades médicas, permitird conhecer melhor a sobrevivéncia
em outras "situagdes-limite" da existéncia humana.
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