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RESUMO

O diagndstico de cancer infantil, condicdo inesperada e indesejada, e a necessidade de
hospitalizacdo causam repercussdes na vida da crianca e de sua familia, provocando
transformacdes e comocgdo. O presente estudo tem como objetivo compreender as condigdes
psiquicas de pais de criancas diagnosticadas com cancer. Trata-se de uma revisdo de literatura
sistematica e para a sua construcao foram selecionados, atraves de busca eletrénica, artigos nas
bases de dados BVS e EBSCO publicados nos ultimos cinco anos. Foram analisados 14 artigos,
originando quatro categorias de analise: cinco estudos apontam para a percepcao sobre o cancer
infantil e evidenciam o temor envolto a doenca e que sua descoberta € marcada por periodos de
fragilidade, aléem do enfrentamento e tratamento serem dolorosos; nove estudos evidenciam
sobre o impacto nos cuidadores e que estes experimentam momentos de dificuldades e
mudancas na rotina e cotidiano familiar; quatro estudos trazem a compreensdao do
relacionamento e da assisténcia prestada pelos profissionais e a importancia da vinculacgao, do
cuidado compartilhado, da aten¢do humanizada, da comunicacdo e da construcéo de espacos de
acolhimento; e oito estudos mostram o suporte social como estratégia de enfrentamento, sendo
percebido como um aspecto positivo para a superacdo das dificuldades e diminui¢do do
sofrimento. A analise dos resultados deste estudo permite concluir que o cancer é uma doenca
estigmatizada, envolta de percepcfes negativas e que impacta as varias esferas da vida do
paciente e seus familiares. Os pais experimentam momentos dificeis e sdo acometidos por um
significativo impacto emocional, sendo essencial um olhar para suas condi¢Bes psiquicas.
Ademais, evidencia-se a escassez de publicacdes cientificas por profissionais da area da
Psicologia. Dessa forma, sugere-se o envolvimento destes no desenvolvimento de novos

estudos.

Palavras-chave: cancer; crianca; pais; psicologia; revisdo sistematica.



ABSTRACT

The diagnosis of childhood cancer, an unexpected and unwanted condition, and the need for
hospitalization have repercussions on the lives of children and their families, causing
transformations and commotion. The present study aims to understand the psychological
conditions of the parents of children diagnosed with cancer. This is a systematic literature
review and for its construction, articles were selected from the BVS and EBSCO electronic
databases in the last five years. Fourteen articles were analyzed, originating four categories of
analysis: five studies point to the perception of childhood cancer and highlight the fear
surrounding the disease and that its discovery is marked by periods of fragility, in addition to
the coping and treatment being painful; nine studies show the impact on caregivers and that
they experience moments of difficulties and changes in their family routine and daily life; four
studies provide an understanding of the relationship and assistance provided by professionals
and the importance of bonding, shared care, humanized care, communication and the
construction of welcoming spaces; and eight studies show social support as a coping strategy,
being perceived as a positive aspect for overcoming difficulties and reducing suffering.
Analysis of the results of this study allows us to conclude that cancer is a stigmatized disease,
surrounded by negative perceptions and which impacts the various spheres of the patient's and
their family's lives. Parents experience difficult times and are affected by a significant
emotional impact, making it essential to look at their psychological conditions. Furthermore,
there is a lack of scientific publications by professionals in the field of Psychology. Therefore,

their involvement in the development of new studies is suggested.

Key Words: cancer; child; parents; psychology; systematic review.
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1 INTRODUCAO

O céancer é reconhecido como uma doenga que apresenta um processo de
crescimento anormal e descontrolado das células. Caponero (2008, p.34) afirma que “a célula
neoplésica utiliza processos bioquimicos normais, mas de forma desregulada e em momentos
inoportunos, gerando a proliferagéo celular descontrolada e demais processos envolvidos na
carcinogénese”.

Ainda, é considerado por Biaheti e Valle (2008, p.21):

Cancer é uma designacdo genérica para doencas malignas que se caracterizam pelo
crescimento autdnomo e desordenado das células, um processo conhecido como
carcinogénese. Atualmente, ele é considerado uma doenca grave, ndo infecciosa, de
cardter multifatorial, envolvendo fatores genéticos e ambientais, e potencialmente
curavel, enquanto costumava ser visto como uma doenca aguda e fatal.

O cancer sempre foi uma condi¢do acompanhada de temor e muitos estigmas, uma
vez que é considerado sinénimo de sofrimento e dor (KOVACS; MACIEIRA; CARVALHO,
2008). Com base nos dados fornecidos pelo Instituto Nacional de Cancer (INCA, 2023), o
cancer infanto juvenil representa a primeira causa de morte entre criancas e adolescentes de um
a 19 anos, correspondendo a 8% do total. S&o predominantes de natureza embrionéria e 0s
tumores que mais acometem essa populacao séo as leucemias, 0s que atingem o sistema nervoso
central e os linfomas.

Segundo a World Health Organization (WHO, 2023), o cancer infanto juvenil ndo
pode ser prevenido, porém ao ser diagnosticado precocemente, ha uma maior probabilidade da
eficiéncia do tratamento e consequentemente, uma maior expectativa de sobrevivéncia.

Ainda, o INCA (2023) considera que:

Nas Ultimas quatro décadas o progresso no tratamento do cancer na infancia e na
adolescéncia foi extremamente significativo. Hoje, em torno de 80% das criancas e
adolescentes acometidos da doenca podem ser curados, se diagnosticados
precocemente e tratados em centros especializados. A maioria deles terd boa
qualidade de vida apés o tratamento adequado.

Desde 1995, o INCA organiza publicacbes de estimativas de cancer e tais
informagdes sdo dos Registros de Cancer e do Sistema de Informac&o sobre Mortalidade (SIM).
Em recente estimativa, tal instituto destaca que “o nimero de casos novos estimados para o
Brasil, cada ano do triénio de 2023 a 2025 ¢é de 7.930 casos, 0 que corresponde a um risco
estimado de 134,81 por milh&o de criancas e adolescentes. Estima-se 4.230 casos NOVOS N0 SexX0
masculino e de 3.700 no sexo feminino” (BRASIL, 2023).
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1.1. Desenvolvimento humano: infancia e adolescéncia

O desenvolvimento humano esta relacionado com aspectos biologicos, ambientais
e sociais. Os individuos passam por transformacdes que ocorrem no inicio da vida, tendo
continuidade ao longo dela. A divisdo do ciclo da vida é uma construcéo social, uma que vez
ndo existe um momento definivel para sinalizar a transi¢do de um periodo a outro (PAPALIA;
FELDMAN, 2013).

Papalia e Feldman (2013) citam em sua obra oito periodos do desenvolvimento
humano e os principais desenvolvimentos tipicos. O primeiro refere-se ao periodo pré-natal (da
concepcao ao nascimento), seguido da primeira infancia (do nascimento aos trés anos), da
segunda infancia (trés anos aos seis anos), da terceira infancia (seis anos aos onze anos),
adolescéncia (onze anos a aproximadamente vinte anos), inicio da vida adulta (vinte anos aos
quarenta anos), vida adulta intermediaria (quarenta anos aos sessenta e cinco anos) e vida adulta
tardia (sessenta e cinco anos em diante).

Considerando-se o foco do presente estudo, serdo detalhados os periodos da
infancia e da adolescéncia. Na primeira infancia, quanto ao desenvolvimento fisico ha um
crescimento rapido e o cérebro aumenta em complexidade e torna-se sensivel as influéncias
ambientais. Nesse periodo, os sistemas corporais e 0s sentidos funcionam em diferentes graus.
Quanto ao desenvolvimento cognitivo, desde as primeiras semanas a capacidade de aprender e
lembrar estdo presentes; por volta dos dois anos de idade, ha o desenvolvimento do uso de
simbolos e da capacidade de resolucdo de problemas; e hd um réapido desenvolvimento da
compreensdo e do uso da linguagem. Quanto ao desenvolvimento psicossocial, tem-se a
formacdo de vinculos afetivos com pais e outras pessoas, 0 desenvolvimento da
autoconsciéncia, a passagem da dependéncia para a autonomia € um maior interesses pelos
pares (PAPALIA; FELDMAN, 2013).

Na segunda infancia, quanto ao desenvolvimento fisico hd um crescimento
constante e a aparéncia torna-se mais esguia com as proporcoes semelhantes de adultos, hd uma
diminuicdo no apetite e tornam-se comuns os distarbios do sono. Ainda, ha um aumento da
forca fisica e o aprimoramento das habilidades motoras finas. Quanto ao desenvolvimento
cognitivo, tem-se algumas ideias ilégicas sobre o mundo devido a imaturidade cognitiva,
aprimoramento da memoria e da linguagem, a inteligéncia se torna mais previsivel e € comum
a experiéncia de ingresso na pré-escola. Quanto ao desenvolvimento psicossocial, o

autoconceito torna-se mais complexo, tem-se um aumento da iniciativa, o brincar é mais
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imaginario e elaborado e a familia ainda é tida como foco da vida social, embora outras criangas
tornam-se importantes (PAPALIA; FELDMAN, 2013).

Na terceira infancia, quanto ao desenvolvimento fisico o crescimento torna-se lento,
mas ha um aumento da forca fisica e das habilidades atléticas. Ainda, a saude é melhor do que
nos outros periodos, embora doencas respiratorias sejam comuns. Quando ao desenvolvimento
cognitivo, had uma diminui¢do do egocentrismo, 0 pensamento € concreto e l6gico, ha um
aumento das habilidades de memoria e linguagem e os ganhos cognitivos possibilitam a crianca
beneficiar-se da instrucdo formal na escola. Quanto ao desenvolvimento psicossocial, o
autoconceito torna-se mais complexo, afetando a autoestima e os colegas assumem uma maior
importancia. Ressalta-se que nesse periodo, 0s individuos comegam a se preocupar com a
imagem corporal (PAPALIA; FELDMAN, 2013).

Na adolescéncia, quanto ao desenvolvimento fisico ocorre a maturidade reprodutiva
e 0s principais riscos a saude surgem das questdes comportamentais. Quanto ao
desenvolvimento cognitivo, 0 pensamento é abstrato e tem-se 0 uso de raciocinio cientifico,
porém ainda o pensamento imaturo em algumas situacdes se faz presente. Quanto ao
desenvolvimento psicossocial, a busca pela identidade torna-se central (incluindo a identidade
sexual), os relacionamentos com os pais geralmente sdo bons e os amigos podem exercer
influéncias negativas ou positivas (PAPALIA; FELDMAN, 2013).

Segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), considera-se crianca a
pessoa até 12 anos de idade incompletos e adolescente aquela entre 12 a 18 anos de idade
(BRASIL, 2023). A infancia é um periodo crucial na vida dos individuos e espera-se que ela
seja marcada por alegrias e brincadeiras. Dessa forma, o diagnéstico de uma doenga como o
cancer, que é uma condicdo inesperada e indesejada, provoca comogdo tanto para o paciente
guanto para o seu meio familiar. Isso também se reflete na adolescéncia, que € entendida como
0 periodo de transicdo da infancia para vida adulta e é caracterizada pela busca de maior
autonomia e planos a respeito do futuro (VALLE; RAMALHO, 2008).

1.2. Adoecimento infanto juvenil e mudangas na rotina

O afastamento de vérias esferas sociais torna-se inevitavel para criangas e
adolescentes enfermos, pautando-se em um cenério de marcante limitacéo. E preciso afastar-se
da escola por periodos longos em razdo do tratamento (ROLIM; GOES, 2009). A escola
incentiva a moralizacdo e a instrucdo social, além da socializag&o e a interagdo com o mundo
(FERREIRA; SOUZA, 2004).



14

As funcbes da escola sofrem alteragdes ao longo da histdria, mas tal instituicdo é
compreendida como um espaco que possibilita a apropriacdo de conhecimento cientifico,
liberdade, equidade e cidadania. De acordo com Young (2007), ao transmitir o conhecimento
universal, a escola deve promover transformacdes na percepcdo de mundo do sujeito, a ponto
de criar nele a consciéncia da necessidade de mudanga em sua volta. Sendo assim, o
conhecimento sé é promovido se conseguir, por meio das préaticas pedagdgicas, estimular no
sujeito a consciéncia de mudancas.

De acordo com Andrada, Dugnani, Petroni e Souza (2019), a escola é um sistema
complexo que envolve diversas redes de relagdes em que se processa o desenvolvimento e
constituem a personalidade do sujeito. E compreendida como um microcosmo do social, sendo
historicamente construida e cujas relac6es sdo apropriadas da cultura, sendo caracterizada pela
diversidade de sujeitos.

O atendimento educacional para criangas hospitalizadas ocorre no Brasil desde
1950. Inicialmente, os programas de educacao em hospitais dependiam de iniciativas isoladas,
mas ganharam impulso através da oficializacdo pela legislacéo brasileira. Em 1994, a Secretaria
Municipal de Saude regulamentou o atendimento de criancas impossibilitadas de frequentar a
instituicdo escolar por motivos de saude. O oferecimento de a¢BGes educacionais para criangas
enfermas é um grande avanco, mas também um desafio para profissionais da saude e da
educagio (ROLIM; GOES, 2009).

O recebimento do diagndstico age sobre todas as dimensdes da vida do paciente e
das pessoas a ele relacionadas. A rotina sofre alteracGes e o paciente precisa se ausentar da
escola e interromper atividades as quais sempre esteve envolvido. Tanto ele quanto seus
familiares vivenciam duvidas e angustias, além da necessidade de adaptacdo e enfrentamento
frente a nova condicdo imposta (PERINA; MASTELLARO; NUCCI, 2008). Ainda, Marques
(2015) evidencia que durante os longos periodos de hospitalizacdo, ha a interrup¢do da rotina
diaria da familia para permitir a permanéncia de um dos acompanhantes junto da crianca.

Marques (2015) enfatiza que a reacao da crianca frente a enfermidade depende, em
grande parte, do seu nivel de desenvolvimento, temperamento, da disponibilidade de
mecanismos de enfrentamento e das rea¢fes dos membros da familia. Complementa que a
compreensdo se fundamenta na faixa etaria e/ou nivel de desenvolvimento, na duracéo e no tipo
de vivéncia acumulada com a doenca.

Ao longo do tratamento, podem ocorrer alteragbes na aparéncia fisica e
autoimagem. Nesse sentido, 0s adolescentes apresentam problemas quanto essas mudangas,
revelando vergonha e medo de serem ridicularizados (PERINA; MASTELLARO; NUCCI,
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2008). Ainda, podem enfrentar auséncia de autonomia e dependéncia. Consequentemente, ha
um impacto no desenvolvimento de uma identidade segura e de um autoconceito positivo.
Ademais, esses conflitos podem repercutir na socializacdo e na construcdo de relacdes
significativas (VALLE; RAMALHO, 2008).

Os seres humanos séo seres sociais e desde sua génese se desenvolvem em um
contexto socio-historico (PAPALIA; FELDMAN, 2013). O contexto imediato de contato com
outros individuos normalmente é a familia, sendo considerada um importante alicerce das
relacBes interpessoais (TAVARES; GUALBERTO; ANDRADE, 2021).

1.3. Adoecimento infanto juvenil e impacto familiar

Ao longo do tempo foram surgindo novas e diferentes configuracdes familiares,
podendo variar de acordo com a cultura. A concepcdao contemporanea de familia sofreu
influéncia das transformagbes na estrutura e funcionamento familiar. Diante da nova
concepcao, nao se associa mais a familia nuclear, constituida por mae, pai e filhos, mas sim
pauta-se no entendimento das distintas relaces entre os membros (OLIVEIRA; SIQUEIRA;
DELL’ AGLIO; LOPES, 2008). Pode-se dizer sobre trés tipos de evolucGes no contexto
familiar: a familia tradicional a qual é submetida a autoridade patriarcal e marcada pela busca
de reputacdo; a familia moderna a qual é baseada na reciprocidade afetiva e a responsabilidade
sobre o filho € direcionada a familia e ao Estado; e a familia pds-moderna que é caracterizada
por dois individuos que buscam relagdes intimas (TAVERES; GUALBERTO; ANDRADE,
2021).

A familia é considerada um meio importante para o desenvolvimento dos
individuos, possibilitando a aquisicdo de habilidades e de valores. Ademais, é fundamental para
a garantia de direitos, bem-estar e protegdo (OLIVEIRA; SIQUEIRA; DELL’ AGLIO; LOPES,
2008). Ainda, de acordo com Tavares, Gualberto ¢ Andrade (2021, p.275) “a fungdo da familia
envolve acolher, satisfazer e proteger seus membros, assim como frustrar, aceitar as diferencas
e facilitar o desenvolvimento da autonomia”.

Segundo Ramires e Schneider (2010, p.26), “apego € um tipo de vinculo no qual o
senso de seguranga de alguém esta estreitamente ligado a figura de apego”. H4 uma associacao
entre o estilo de apego e o desenvolvimento da crianga, ou seja, cuidadores que promovem
apego de base segura possibilitam que a crianga perceba o0 mundo com expectativas positivas,
sentindo-se livres para se expressarem e para explorarem o ambiente. Contudo, cuidadores que

promovem apego de base insegura, ora disponiveis e acolhedores e ora como incapazes de



16

oferecer cuidados e apoio, contribuem para a dificuldade da criangca em explorar 0 mundo e
também para os sentimentos de ansiedade, depressdo, baixa autoestima e comportamentos
antissociais (COUTINHO; QUEIROGA; SOUZA, 2020).

Ao tornar-se responsavel por uma crianga, parte da autonomia do individuo é
renunciada. A responsabilidade em cuidar acarreta em alteragGes na rotina familiar, sendo
necessario a busca por autorregulacdo e ajustamentos (TAVERES; GUALBERTO;
ANDRADE, 2021).

A familia apresenta-se como um sistema formado de vinculos afetivos e
socioecondmicos, 0s quais integram uma dinamica especifica e pode ser transformada em
diversos momentos da vida, exigindo estratégias de organizacdo (SILVA; COLLET; SILVA,;
MOURA, 2010). A unidade familiar influencia e é influenciada pelo estado de satde dos seus
membros. Dessa forma, quando um deste € acometido por uma enfermidade crénica todo o
funcionamento familiar fica prejudicado, pois, mesmo com perspectiva de cura, a doenca
oncolégica implica em impactos negativos a todos os envolvidos e, ao experiencia-la,
evidencia-se transformacdes em todas as dimens@es da vida individual e familiar (MARQUES,
2015).

Segundo Silva, Collet, Silva e Moura (2010), a familia experimenta momentos de
confusdo, ansiedade e medo a partir da manifestacdo dos primeiros sinais e sintomas até a
descoberta da doenca. Ainda, pontuam que o momento do diagndstico, para algumas familias,
estd relacionado a preocupacdo com o futuro da crianca, enquanto para outras, tal
acontecimento é visto como um momento de tristeza. Nesse mesmo sentido, Marques (2015)
afirma que com a confirmacédo do diagnostico, a familia experimenta momentos de incerteza,
em que a possibilidade de morte se faz presente e, dessa forma, a doenca representa para a
crianca e para a unidade familiar como uma ameaca. Contudo, para o autor, a forma como a
familia encara a enfermidade depende dos efeitos que o impacto causa em cada um dos
membros e como estes se organizam.

Diante de um cenério de adoecimento e das necessidades de hospitalizacdo
frequentes, o cotidiano da familia assume novas caracteristicas, sendo assim, a familia necessita
enfrentar um processo de reorganizacao (SILVA; COLLET; SILVA; MOURA, 2010). Marques
(2015) aponta para o surgimento de novas rotinas e Silva, Collet, Silva e Moura (2010)
evidenciam, para o enfrentamento da enfermidade, a necessidade de disposicdo de tempo,
dedicacéo, reorientacdo das finangas e reorganizagéo das tarefas.

Ao adentrar no ambiente hospitalar, a familia manifesta problemas emocionais em

razdo do proprio ambiente e sua dindmica, além da necessidade de convivio com a doenca da



17

crianca (MILANESE; COLLET; OLIVEIRA; VIEIRA, 2006). Contudo, a hospitalizagédo
também é uma experiéncia traumatica para esta e expde ambos a uma multiplicidade de eventos
estressantes, 0s quais corroboram em estresse e efeitos negativos na dimensao psicoldgica do
sistema familiar como um todo (COUTINHO; QUEIROGA; SOUZA, 2020). Nesse sentido,
Milanese, Collet, Oliveira e Vieira (2006) pontuam que além da exposicao a pressdes internas
e externas pela familia, é possivel perceber sentimentos de angustia e expressdes de sofrimento,
como choro e nauseas, que refletem a somatizacdo do sofrimento psiquico. Ainda, enfatizam a
necessidade de estar em estado de alerta a todo momento, medo da morte e a sensacdo de
impoténcia, o qual surge quando os pais delegam os cuidados a equipe. Acrescentam, que 0s
sentimentos de angUstia, preocupacao, desespero e impoténcia sdo intensificados pela nédo
aceitacdo da doenca e da hospitalizacdo. E, também evidenciam sentimentos de nervosismo e
impaciéncia pelos familiares.

Ademais, diante da necessidade de hospitalizagdo da crianga e para acompanha-la,
outra alteracdo na dinamica familiar se refere ao abandono ou distanciamento do vinculo
empregaticio (SILVA; COLLET; SILVA; MOURA, 2010). Ainda, as autoras apontam para
possivel distanciamento com outros membros do ndcleo familiar, o qual pode ocasionar
mudangas nas relagdes familiares, sobretudo na vida conjugal do casal.

Contudo, como a passagem no hospital é percebida de forma individualizada, ha
familias que vivenciam um bom tempo no hospital. Segundo Gomes, Erdmann, Oliveira,
Xavier, Santos e Faria (2014, p. 239):

As familias vivenciam um bom tempo no hospital quando se sentem potencializadas
para cuidar da crian¢a, reconhecem que o hospital possui condi¢des adequadas para o
cuidado, mantém uma relacdo dialégica com a equipe de enfermagem, mantém uma
relagdo de solidariedade com outros familiares, ndo tém seus gastos aumentados com
a internacdo da crianca, veem a melhora do quadro clinico da crianca e conseguem
empreender acdes de autocuidado e lazer.

Semelhantemente, Milanese, Collet, Oliveira e Vieira (2014) apontam que com 0
passar do tempo os acompanhamentos evidenciam sentimentos positivos em relacdo a
hospitalizacdo e demonstram uma maior aceitagdo dos fatos. Ainda, afirmam que o
estabelecimento de uma relacdo de confianca e respeito com os profissionais é uma
possibilidade de transformacdo do ambiente hospitalar em um lugar de menos sofrimento.

1.4. Relacionamento com os profissionais da equipe

A hospitalizacao infantil € uma condi¢do desoladora que exige dos profissionais de

salde a amenizagdo do sofrimento da crianca e dos familiares, os quais devem ser valorizados
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e respeitados, uma vez que sdo essenciais para o cuidado integral (RODRIGUES; AMADOR,;
SILVA; REICHERT; COLLET, 2013). De acordo com Murakami e Campos (2010), a crianca,
ao dar entrada em uma unidade hospitalar, é assistida por uma equipe multidisciplinar e esta
deve incentivar os pais a permanecerem com os filhos durante o periodo de internacéo para que
ofereceram apoio e seguranca e, ainda, sejam ativos no processo de cuidado.

Segundo Collet e Rocha (2004) e Faquinello, Higarashi e Marcon (2007), o
surgimento de uma preocupacao mais significativa com a permanéncia integral de um dos pais
ou responsaveis durante o processo de hospitalizacdo da crianca e do adolescente se deu com a
promulgacéo da Lei N° 8.069, de 13 de Julho de 1990 regulamentada pelo Estatuto da Crianca
e do Adolescente em seu artigo 12. Dessa forma, ao inserir a familia no ambiente hospitalar, ha
uma ampliacdo de foco e esta torna-se objeto de cuidado (COLLET; ROCHA, 2004).

Sabates e Borba (2005) afirmam que com a inser¢cdo da familia na unidade
hospitalar houveram novas demandas e o cuidado, que antes era centrado na doenca, passa a
ser na crianca e na familia. Esta, além de vivenciar as problematicas da hospitalizacdo, tem que
enfrentar e se adaptar a desestruturacdo do seu ambiente, se adequando a nova realidade
(RODRIGUES; AMADOR; SILVA; REICHERT; COLLET, 2013). Ainda, para os autores, a
inclusdo da familia no cuidado a crianca € uma forma de humanizar o ambiente hospitalar, além
de ajudar na aceitacédo e adaptagdo da nova condig&o.

A equipe de salde, ao buscar uma melhor assisténcia, deve possibilitar condi¢des
para o0 envolvimento e a cooperacdo do familiar na manutencdo do cuidado (RODRIGUES;
AMADOR; SILVA; REICHERT; COLLET, 2013). Segundo Murakami e Campos (2010),
embora a equipe tenha conhecimentos técnicos e cientificos, € o familiar que possui uma visdo
mais abrangente das necessidades da crianga e que consegue captar as pequenas alteragdes e,
diante disso, torna-se fundamental a existéncia de corresponsabilizacdo entre familia e equipe.

Tais autores destacam ainda que € o profissional da enfermagem que estd mais
préximo da crianga e de sua familia e este, além de realizar os cuidados técnicos, deve fornecer
informacdes sobre a condigéo da crianca e realizar acolhimento aos familiares (MURAKAMI;
CAMPOQOS, 2014). Frente as contribuigdes de Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet
(2013), a familia sente necessidade de ser ouvida e valorizada e a auséncia de dialogo interativo
e escuta atenta sdo obstaculos para o estabelecimento de aliancas e responsabilizacfes entre
familia e equipe no cuidado a crianca enferma. Contudo, Sabates e Borba (2005) apontam que
a comunicacéo eficiente entre ambos, ameniza a ansiedade dos pais e auxilia na aceitagéo desses
da situacdo de adoecimento e hospitalizagdo da crianga, facilitando o tratamento e favorecendo

o0 enfrentamento da doenga. Semelhantemente, Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet
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(2013) afirmam que o oferecimento de informac6es por parte da equipe sobre o quadro clinico,
0s cuidados necessarios e as maneiras possiveis de ajudar contribuem para a diminuicdo da
ansiedade. Ainda, nesse sentido, para Murakami e Campos (2010) é fundamental que o
enfermeiro manifeste disponibilidade e atencdo mutuas, além de habilidades relacionadas a
comunicacdo. Ademais, esses autores pontuam que o enfermeiro deve exercer a funcdo de
facilitador da experiéncia de hospitalizacdo para a crianga e seu acompanhante.

De acordo com Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet (2013), o fornecimento
de informacGes sobre a condic¢do da crianca enferma é uma acdo que deve ser integrada na
prética cotidiana assistencial. Além disso, afirmam que os profissionais partilham com os
familiares a identificacdo das adversidades e a tomada de decisdes acontece conjuntamente,
caracterizando uma corresponsabilizacdo. Contudo, Murakami e Campos (2010) apontam que
os familiares também sdo fontes importantes de informacdes que auxiliam no cuidado e que sdo
grandes colaboradores no tratamento.

Ademais, a comunica¢do que a familia requer ultrapassa 0s comportamentos
verbais, sendo assim, 0s comportamentos nao verbais e a atitude profissional frente as situacdes
experimentadas sao consideradas, podendo ser até mais eficazes no fortalecimento do vinculo
(RODRIGUES; AMADOR; SILVA; REICHERT; COLLET, 2013). Ainda, afirmam que o
cuidador familiar deseja que os profissionais se aproximem e que sejam comunicativos,
compreensivos e que oferecam condicBes para um relacionamento respeitoso e agradavel.

Segundo Faquinello, Higarashi e Marcon (2007), a humanizacdo na unidade
hospitalar deve ser entendida além da perspectiva de assisténcia e tecnologias oferecidas pela
equipe de profissionais, sendo percebida pelos familiares como um agrupamento de acdes
motivadas por cognic¢Bes sécio-historicos pautados na ética e na humanizacao. Para os autores,
a auséncia de comunicacdo, acdes e empatia sdo apontados como aspectos que qualificam a ndo
humanizacdo do atendimento. Semelhantemente, Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet
(2013) pontuam que a falta de clareza nas informagOes, de atencdo e de respeito pelo
posicionamento do familiar inviabiliza a oportunidade de té-la como aliada. Sendo assim,
afirmam que a comunicacdo e o vinculo sdo instrumentos importantes no fortalecimento das
relacfes, ao auxiliar a familia no entendimento do processo de hospitalizacdo, da mesma
maneira que a escuta ativa e a empatia tornam o cuidado humanizado.

Dessa forma, ao inserir o familiar cuidador nas acGes realizadas dentro do ambiente
hospitalar, este pode se sentir acolhido pela equipe, e assim, demonstrar-se mais aberto e a
vontade para interagir com os profissionais (MURAKAMI; CAMPQOS, 2010). E, nesse sentido,

deve haver a valorizacdo de estratégias, pela equipe de saude, como a escuta atenta e
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compreensiva, a comunicacdo verbal e ndo verbal e o fornecimento de informagcbes com a
familia, as quais se qualificam como aspectos fundamentais do processo de construcgdo coletiva
(FAQUINELLO; HIGARASHI; MARCON, 2007).

1.5. O suporte social como estratégia de enfrentamento

O surgimento de uma situacdo de doenca provoca alteracdes a nivel individual e
familiar e, nesse sentido, a familia sente-se confrontada com a necessidade de desenvolver
estratégias de enfrentamento, também designadas de coping, a fim de minimizar os efeitos
causados e de buscar o reestabelecimento de equilibrio (PEIXOTO; SANTOS, 2009).

Segundo Pecanha (2008), o cancer é uma doenca que exige respostas adaptativas e
o0 enfrentamento é o nome atribuido a mobilizacéo de recursos psicossociais que visa adaptacdo
diante situacOes de estresse. Ainda, aponta que este vem sendo concebido como fator
significativo para a qualidade de vida. No mesmo sentido, Antoniazzi, Dell” Aglio e Bandeira
(1998) afirmam que o coping é compreendido como estratégias adotadas pelos individuos para
se adaptarem a situacdes adversas.

Ao vivenciarem situagdes de estresse, as familias fazem uso de estratégias de
enfrentamento, as quais podem, com maior ou menor eficacia, auxilia-las na superagdo do
momento (PEIXOTO; SANTOS, 2009). De acordo com Pecanha (2008), ndo ha estratégia
melhor ou pior, sendo fundamental a avaliacdo da funcionalidade diante o contexto o qual esta
inserida.

O suporte social assume significativa importancia na situacdo de doenca,
funcionando como estratégia de coping e visando a reducdo das exigéncias de tal situacdo
(MARQUES; ARAUJO; SA, 2012). Segundo Marques (2015), o suporte social constitui-se
como a existéncia de um apoio disponivel ao individuo, sendo estabelecido através de lacos
sociais com outras pessoas, grupos e comunidades. Este, atua na minimizacao das repercussoes
causadas pelo estresse e como meio de resolucdo de problemas. Contudo, Marques, Aradjo e
Sa (2012) pontuam que a vida social da familia é afetada e ha um distanciamento dos amigos,
0s quais afastam-se por ndo saberem lidar com a situacdo e o sofrimento envolto. Nesse sentido,
Silva, Collet, Silva e Moura (2010) afirmam que a auséncia de apoio de outras pessoas no
cuidado a crianca agrava a sobrecarga da familia. Em contrapartida, Gomes, Pintanel, Strasburg
e Erdmann (2011) evidencia que amigos e vizinhos permanecem junto a familia e auxiliam na

organizacao e vivéncia da experiéncia de forma menos traumaética.
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Ainda, o apoio advindo da equipe também é fundamental frente a minimizacgéo do
sofrimento da familia. A inclusdo desta no cuidado a crianga é uma forma de humanizar o
ambiente hospitalar e também de auxiliar na adaptacdo da condicdo de internacdo. A fim de
reduzir o sofrimento psiquico dos familiares, estes devem ser valorizados e respeitados nas
relages que permeiam a unidade hospitalar (RODRIGUES; AMADOR; SILVA; REICHERT;
COLLET, 2013). Ademais, os autores afirmam que quando ocorre a hospitalizagdo da crianca,
a familia precisa receber informacdes claras dos profissionais e ter suas davidas esclarecidas.
Sendo assim, a comunicacdo efetiva entre a equipe e os familiares diminui a ansiedade e
aumenta a participacao destes no cuidado. Semelhantemente, Sabatés e Borba (2005) afirmam
que a acdo de informar minimiza a ansiedade dos familiares, além de melhorar o padrdo de
atuacdo dos pais.

Além disso, Murakami e Campos (2010) evidenciam que o profissional da
enfermagem deve disponibilizar um momento para assistir e ouvir o familiar, mostrando-se
atento as informacdes, reinvindicagdes, impasses e também oferecendo apoio emocional. De
acordo com Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet (2013), a equipe deve desenvolver
estratégias para atenuar o sofrimento da familia através de dialogo mutuo, de maneira a
fortalecer o vinculo com a familia.

Ademais, o apoio familiar também é de grande relevancia e segundo Gomes,
Pintanel, Strasburg e Erdmann (2011) é dos parentes que vem o primeiro apoio, o qual consiste
em contribuir com todas as necessidades do familiar cuidador. Ainda, a familia estendida, no
domicilio, assume os afazeres domésticos e o cuidado com os outros filhos. Os autores pontuam
que a presenca da familia evoca sentimentos de seguranca no cuidador e na crianca enferma.
Dessa forma, evidencia-se que o sistema familiar se organiza a fim de possibilitar que o
cuidador acompanhe a crianca no ambiente hospitalar (GOMES; PINTANEL; STRASBURG;
ERDMANN, 2011).
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2 JUSTIFICATIVA

Diante do exposto acerca de pais que possuem filhos com cancer, faz-se importante
investigar a maneira como lidam com a situacdo do adoecer. Além disso, a importancia de
desenvolver um estudo sobre pais de criangcas com cancer pauta-se em poucas publicagoes
nacionais a respeito dessa tematica, no levantamento sistematico de dados obtidos em pesquisas
recentes e na compreensao da vivéncia desses cuidadores, visando contribuir para estruturacéo
de futuras propostas de intervencéo.

Assim, o presente estudo elencou como questdo de pesquisa central a seguinte
pergunta: como ter um filho diagnosticado com céancer afeta as condi¢des psiquicas dos pais?
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3 OBJETIVOS

Objetivo geral

Este estudo tem como objetivo geral compreender as condi¢des psiquicas de pais

de criancas diagnosticadas com cancer por meio de uma revisao sistematica da literatura.

Obijetivos especificos

= Realizar uma busca de artigos cientificos sobre a tematica cancer infantil e aspectos

psicoldgicos em bases de dados eletrdnicas;
= Selecionar artigos com foco em pais de criangas diagnosticadas com cancer;

= Analisar os artigos selecionados.
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4 METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo de literatura sistematica, a qual é caracterizada por conter
uma pergunta clara, definicdo de uma estratégia de busca, estabelecimento de critérios de
incluséo e exclusdo dos artigos e uma analise rigorosa e criteriosa da qualidade da literatura
selecionada. Inicialmente, deve ser estabelecido o objetivo da revisdo, a identificacdo da
literatura e a selecdo dos possiveis estudos a serem incluidos, visto que esses aspectos séo
necessarios para adequar a pergunta norteadora da revisdo (SAMPAIO; MANCINI, 2007).

A realizacdo da revisdo sistematica ocorre em cinco etapas, sendo a primeira a etapa
de definicdo da pergunta, a qual deve ser bem formulada e clara; busca por evidéncias, sendo
iniciada pela definicdo de termos ou palavras-chaves, seguido das estratégias de busca,
definicdo das bases de dados e outras fontes; revisao e sele¢do dos estudos, sendo necessario
avaliar os titulos e resumos seguindo rigorosamente os critérios de inclusdo e exclusdo
definidos; analise da qualidade metodologica dos estudos, a qual depende da validade dos
estudos incluidos, além de ser necessario considerar as possiveis fontes de erro que podem
prejudicar o estudo e a Ultima etapa é a apresentacao dos resultados, tanto os positivos quanto
0s negativos (SAMPAIO; MANCINI, 2007).

Para a construcdo dessa revisdo foram selecionados, através de busca eletronica,
artigos nas bases de dados BVS e EBSCO publicados nos altimos cinco anos. Para o
levantamento foram usados os descritores “Cancer AND Crianca AND Psicologia” e os
critérios de inclusdo adotados foram: (1) periodo de publicacdo entre 2018 e 2022, (2) amostra
de pais de criancas diagnosticadas com cancer, (3) artigos disponiveis na Lingua Portuguesa,
(4) textos completos. Foram excluidas as publicacdes que ndo estavam alinhadas aos critérios
de inclusdo, além de revisdes sistematicas, integrativas e livros.

Inicialmente, a selecdo dos estudos foi realizada por meio da leitura dos titulos e
resumos, com base nos critérios de inclusdo, totalizando 49, sendo que 15 publicagdes foram
consideradas significativamente elegiveis e selecionadas para a leitura na integra. Dos 15
artigos restantes, apenas 14 adequaram-se aos critérios adotados para o estudo.

Para sistematizar o processo de inclusdo dos estudos optou-se pela metodologia
Preferred Reporting Items for Systematic Review and Meta-Analysis (PRISMA). A sele¢éo dos

artigos é apresentada em um diagrama de fluxo (Figura 1).
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5 RESULTADOS

presente estudo de revisdo.

Quadro 1- Sintese dos estudos selecionados na reviséo
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O Quadro 1 apresente uma sintese dos estudos selecionados e analisados no

(continua)
N° CITACOES METODO DESFECHO
1 SANTOS; Estudo Qualitativo | Ha diferencas nos significativos atribuidos
WIEGAND; SA; pelos pais enlutados ao relacionamento com a
MISKO; SZYLIT, equipe, o que pode favorecer ou ndo o processo
2019 de elaboragdo do luto. Ainda, os pais precisam
ter a certeza de que o melhor foi oferecido ao
filho durante todo o processo de hospitalizacéo.
2 BARBOSA,; Estudo Qualitativo | A musica é vista como promotora de salde, ja
SOUZA; gue proporciona bem-estar, lazer, felicidade,
KONRAD; alegria, distracéo, acolhimento, esperanca.
HEIDEMANN; Além da reducdo da dor, ansiedade e tristeza.
BRUM;
MARTINS, 2022
3 RODRIGUES; Estudo Qualitativo | A busca por informagfes ndo segue um padréo,
MORAES; o interesse depende da fase de tratamento e
DUARTE; também das influéncias culturais. A equipe
POLITA; médica continua sendo a principal fonte de
PADULA,; informac&o e ha a necessidade de recursos e
NASCIMENTO, habilidades para informar, como: calma,
2019 franqueza, clareza e disponibilidade para a
escuta e para a repeti¢do, quando necessario.
4 SANTOS; Estudo Qualitativo | Historicamente, as mulheres sdo responsaveis
BELLATO; pelo papel de cuidado, mas os homens também
ARAUJO; podem assumir essa posi¢do proativa, sendo
ALMEIDA; impulsionados pela afetividade existente na
SOUZA, 2018 relacdo com o filho.
5 ROCHA,; Estudo Qualitativo | Ha predominancia de palavras negativas nos
MEIRELES; dois grupos: O G1 composto por adultos com
OLIVA, 2018 ou sem filhos e 0 G2 composto por pais de
criangas ou adolescentes até 20 anos
diagnosticados com cancer.
6 SANTOS; PINTO, | Estudo Qualitativo | Principais resultados encontrados foram os
2020 sentimentos de medo, decorrentes de varias
razfes e também a incerteza quanto ao futuro
da crianca. Tal incerteza pode levar a um
crescimento psicoldgico de valorizacdo do
“hoje” e das pequenas coisas.
7 SILVA; Estudo Qualitativo | O cuidado deve ser compartilhado entre todos
MARTINS; 0s envolvidos no processo de cuidado e o apoio
FREIRE; da equipe é fundamental para o enfrentamento
MIRANDA; do tratamento.

SOUZA, 2020
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(concluséo)

8 SILVA; SANTOS; | Estudo Qualitativo | O cuidado oferecido ao paciente fora de
PARANHOS; possibilidade terapéutica atual é aquele que
TAVARES; prioriza o controle da dor e a melhora da
COSTA,; SOUZA, qualidade de vida. Cabe aos profissionais de
2019 saude o esclarecimento de cuidado enquanto
9 FRASSON; Estudo Qualitativo | A perda de um filho é uma experiéncia dificil e
CASTRO; VIDAL, marcada por sentimentos de tristeza. Na busca
2021 de alivio da dor, cada mae possui sua forma
singular de enfrentar os momentos de
adversidade, mas todas receberam apoio apds a
perda.
10 DUARTE; Estudo Qualitativo | O aplicativo valoriza o vinculo e o acolhimento
MANDETTA, nos espacos de cuidado e diante o recebimento
2022 de informagdes. Pode ser usado tanto pela
familia quanto pela equipe, vindo a facilitar o
processo de enfrentamento.
11 MEDEIROS; Estudo Os resultados evidenciaram a existéncia de uma
CARVALHO; Quantitativo elevada taxa de ocorréncia de transtorno mental
MEDEIROS; comum em cuidadores de criangas submetidas
DANTAS; ao tratamento quimioterapico, sendo necessario
MATOS; o desenvolvimento de rede de apoio, que é
PIMENTEL; positivo visto que ajuda na superagéo das
PASCOAL,; adversidades.
SOUZA, 2018
12 ASSIS; BATISTA,; | Estudo Qualitativo | A mae é a principal figura de cuidado e embora
ALVES; SILVA; a vivéncia seja singular para cada uma, é
ARAUJO; possivel perceber alteragdo na rotina e das
DUARTE, 2020 prioridades. Ainda, experimentam momentos
de incertezas, revoltas e desesperanca. Dessa
forma, o apoio familiar e o afeto séo de suma
importancia para que consigam lidar melhor
com as situac6es provenientes do adoecimento
da crianca.
13 FONTES; Estudo O recebimento do diagnostico de cancer
PATRICIO; Quantitativo ocasiona na familia uma situacéo de desgaste
SANTOS; emocional, onde ha o surgimento do estresse e
NASCIMENTO; de diversos fatores que podem contribuir para a
SILVA, 2019 sua intensificacdo.
14 COSTA,; AGRA,; Estudo Qualitativo | Diante da doenga, a rotina das mées sofre
SANTOS; transformagdes e o cuidado com os filhos
OLIVEIRA; torna-se prioridade em sua vida.

FREIRE; COSTA,
2018

Fonte: Elaborado pelas autoras

As pesquisas nas bases de dados permitiram identificar 8.210 registros. Contudo, a

amostra final foi composta por 14 artigos cientificos apos a leitura integral dos estudos



28

selecionados. Para facilitar a apresentagdo dos Resultados, esses artigos foram numerados e
apresentados no Quadro 1 em conjunto com informacg6es sobre a citacdo, a metodologia e o
desfecho principal.

Desse total, 12 (86%) foram escritos por profissionais da enfermagem e apenas dois
(14%) por profissionais da psicologia, sendo possivel fazer o levantamento de algumas
hipo6teses: no ambiente hospitalar ha mais enfermeiros do que psicologos e séo eles que passam
tempo significativo com os familiares e os pacientes. Ainda, ao analisar os artigos em relacédo
ao intervalo de ano de publicacdo, considerando os ultimos cinco anos, em 2018 e 2019
houveram a mesma quantidade de nimero de publicagdes sobre o tema, totalizando oito no
total.

A analise permitiu identificar, quanto ao método de pesquisa, uma predominancia
de estudos com abordagem qualitativa (78,5%) e em relacdo aos instrumentos e coleta de dados,
houve predominancia de entrevista semiestruturada (71%) e de coleta no ambiente hospitalar
(50%). Quanto aos participantes, apenas um artigo ® apresentou uma amostra maior, a qual foi
composta por 331 adultos. Ainda, foi possivel evidenciar que o papel de cuidado é atribuido,
predominantemente, ao sexo feminino.

Ademais, com a analise dos estudos, foi possivel identificar categorias que
compreenderam: a percepgao sobre o cancer infantil; o impacto nos cuidadores; a compreensao
do relacionamento e da assisténcia prestada pelos profissionais; o suporte social como estratégia
de enfrentamento.

Cinco estudos ?®6812) apontam para percepcdes acerca do cancer infantil. Os
estudos 6 e 8 evidenciam que o cancer é uma doenca bastante temida e que é envolta de
associacOes negativas, trazendo a ideia de sofrimento e morte. Ainda, mostram o morrer na
infancia como inversao da ordem natural da vida. Ademais, os estudos 2, 5, 6 e 7 apontam que
a descoberta da doenca oncoldgica é marcada por periodos de fragilidade e de forte impacto a
nivel familiar e o artigo 5 reforca que ha uma carga emocional e simbdlica bastante significativa
quando a doenca acomete o publico infantil. Dois estudos ®2 mostram que o diagndstico é
envolto de sofrimento, sendo reforgado pelo estudo 12 que o processo de enfrentamento e
tratamento € doloroso.

Nove estudos ?*68911121314) trag7zem apontamentos em relagdo aos impactos nos
cuidadores de criangas oncologicas. Os estudos 2 e 6 afirmam que os pais participam tanto do
momento do diagnostico como do processo de hospitalizacdo e da evolucdo e percurso da
doenca. Quanto ao processo de hospitalizagdo, um estudo @ aponta que o processo de

hospitalizagdo causa nos cuidadores exaustdo do corpo fisico e abalo emocional. Ainda, quatro
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estudos 261112 trazem que os pais vivenciam momentos de dificuldade e experimentam um
misto de sentimentos negativos, sendo que um deles © evidencia também que os pais vivenciam
medo e lidam com a imprevisibilidade do futuro. Além disso, trés estudos ©1112) evidenciaram
que o cuidar requer muito do cuidador e que este pode ser acometido por sobrecarga e exaust&o,
mas também podem vivenciar o nervosismo e o estresse como apontaram dois destes 113,
Ademais, quatro estudos ?4214 apontam mudangas nas rotinas e nas prioridades dos familiares
que cuidam da crianga com cancer.

Quatro estudos 71112 trazem questdes sobre o relacionamento e a assisténcia
prestada pelos profissionais. Em relagdo a equipe multiprofissional, o estudo 7 mostra que 0s
familiares consideram importante a existéncia de vinculagéo entre ambos e o0 estudo 11 verifica
que é fundamental a assisténcia multiprofissional direcionada também aos cuidadores de
criangas com cancer. Ainda, dois estudos 12 evidenciam a necessidade de uma atencéo
humanizada voltada aos cuidados prestados, sendo que um deles também ) afirma que o
cuidado deve ser compartilhado entre todos o0s envolvidos. Ja o estudo 1 traz que em casos de
obito, o relacionamento com os profissionais pode facilitar ou dificultar o processo de
elaboracdo do luto e destaca a necessidade de continuidade de vinculo com os profissionais
mesmo apo6s o falecimento da crianga, como uma forma de manter viva sua identidade. Por fim,
dois estudos 2 ressaltam a importancia da construcio de um espago de acolhimento para os
familiares.

Quatro estudos 678 trazem apontamentos sobre a comunicac&o entre os familiares
e os profissionais de salde. O estudo 3 identifica que ndo existe um padrdo para a busca de
informacdes e que 0 médico é visto como a figura de referéncia no processo de busca, enquanto
0 estudo 7 mostra uma maior procura por enfermeiros, visto que eles detalham melhor os
cuidados. Porém, ambos estudos ") mostram a necessidade da relagdo humanizada no processo
de comunicacgdo. Ainda, o estudo 3 também aponta para recursos e habilidades para informar e
afirmou que os profissionais devem suprir a demanda de informacdes, uma vez que isso traz
desdobramentos positivos para os pais. Ademais, um artigo ® descreve que a comunicagio com
os profissionais é uma estratégia para a gestdo do estresse. Em contrapartida, o artigo ® aponta
para a convivéncia do paciente com o siléncio e a desinformacgdo de sua condi¢do. Nesse
sentido, o artigo 3 verifica que alguns individuos ndo buscam informac6es por medo de
receberem mas noticias ou por conta de uma linguagem de dificil entendimento.

Um Gnico estudo 9 objetivava a construgio e validagdo de uma tecnologia
interativa e informativa para as familias. A metodologia do artigo foi o estudo metodolégico, o

qual ocorreu em quatro etapas: avaliacdo das necessidades de informacdes; construgéo teorica
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e desenvolvimento do aplicativo; validagdo de contetdo e semantica pelo Comité de juizes e
populacdo-alvo e avaliacdo da usabilidade por experts em informética. Ainda, os instrumentos
utilizados para a coleta de dados foram a analise de artigos, técnica de grupo focal, técnica de
Delphi e 10 heuristicas de Nielsen. Para a construcdo do aplicativo as percepcbes familiares
foram consideradas, sendo fundamentais para que o produto final correspondesse as
necessidades de informagdes. Este, valoriza o vinculo e o acolhimento nos espacos de cuidado
e diante do recebimento das informac6es. Tal tecnologia visa promover o0 empoderamento da
familia, contudo o estudo apresenta barreiras relacionadas ao acesso.

Oito estudos 13467.91L12) gpresentam o suporte social como estratégia de
enfrentamento. Trés estudos *7) tratam sobre o suporte advindo da equipe, um estudo ©® aborda
0 suporte social como intervencdo necessaria para gestdo da incerteza dos pais. Dois estudos
(49) abordam o suporte da familia e outros dois estudos %12 o suporte tanto familiar quanto da
equipe. O estudo 1 evidencia que o apoio da equipe é um fator de protecdo, o qual ajuda a
amenizar as dificuldades causadas pela perda. O estudo 3 destaca a importancia do apoio
informacional aos pais. Dois estudos “!? apontam a necessidade do compartilhamento do
cuidado com outros membros da familia. Ainda, um estudo 2 evidencia que o apoio afetivo
familiar e da equipe ajuda nos momentos adversos, sendo a familia importante para o
compartilhamento dos sentimentos e a equipe fundamental para a diminuicdo do sofrimento.
Ambos estudos ©#® consideram o apoio importante para a gestio do estresse experimentado
pelos pais. Ademais, o estudo 9 afirma que o suporte € uma estratégia de alivio da dor e o estudo

11 aponta o apoio emocional como um aspecto positivo para a superacdo das dificuldades.
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6 DISCUSSAO
A andlise dos estudos se organizou em quatro categorias emergentes: a percepgdo
sobre o cancer infantil; o impacto nos cuidadores; a compreensdo do relacionamento e da

assisténcia prestada pelos profissionais; e o suporte social como estratégia de enfrentamento.

6.1. A percepcgao sobre o cancer infantil

O céancer € uma doenca caracterizada pelo processo de crescimento anormal e
descontrolado das células. Segundo Kovacs, Macieira e Carvalho (2008, p. 543), “Céancer é um
nome genérico para um grande nimero de doencas com etiologia multifatorial e de diversas
manifestagOes nas varias esferas do existir humano”. A doenca sempre foi carregada de muitos
estigmas e os estudos 6 e 8 evidenciam que o cancer € uma enfermidade envolta de associaces
negativas, trazendo a ideia de sofrimento e morte. Nesse sentindo, Kovacs, Macieira e Carvalho
(2008, p. 543) trazem apontamentos semelhantes e afirmam que “o cancer sempre foi visto
como sindénimo de dor, sofrimento e morte”.

Ao pensar no diagnostico da doenga no publico infanto-juvenil, é evidenciado pelos
estudos 2, 5, 6 e 7 que se trata de periodos de fragilidade e de forte impacto a nivel familiar,
sendo reforcado pelo estudo 5 a existéncia de uma significativa carga emocional e simbdlica.
Segundo Coutinho, Queiroga e Souza (2020), diante de um cenario de adoecimento, tal situacao
pode ocasionar desestruturacdo e impacto negativo na dimensdo da familia como um todo. As
autoras Rolim e Goes (2008) afirmam que o adoecimento infanto-juvenil afeta uma fase critica
do desenvolvimento humano e o sofrimento tem seu estopim com o diagndstico da doenca.
Perina, Mastellaro e Nucci (2008), semelhantemente, trazem que o diagndstico reflete o
principio de uma vivéncia muito sofrida, a qual pode desencadear e manifestar diferentes
emocdes. Por conseguinte, os estudos 8 e 12 também mostram que o diagndstico é envolto de
sofrimento.

Ainda em relacdo ao diagnostico, Perina, Mastellaro e Nucci (2008) apontam que 0
recebimento do diagndstico age sobre todas as dimensdes da vida do paciente e das pessoas a
ele relacionadas. Acrescentam que a rotina sofre alteracdes e 0 paciente precisa se ausentar da
escola e interromper atividades as quais sempre esteve envolvido e Andrea (2008), da mesma
maneira, mostra a necessidade do individuo de se afastar da escola, dos amigos e das demais
atividades. Nesse sentindo, Rolim e Gdes (2008) apontam que o distanciamento das varias
esferas torna-se inevitavel e acrescentam sobre as perdas percebidas e o receio da morte,

pautando-se em um contexto de marcantes limitagdes. Além disso, Valle e Ramalho (2008)
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apontam que também acontecem mudancas de rotina no cotidiano dos familiares, o que também
é evidenciado nos estudos 2, 4 e 12. As autoras Motta e Enumo (2004) apontam que o cancer,
ao ser uma doenca cronica, expde a crianca e seus familiares a situagdes estressantes e que ha
uma necessidade de adaptacdo a nova realidade. Perina, Mastellaro e Nucci (2008), do mesmo
modo, apontam que o paciente e os familiares vivenciam duvidas e angustias, além da
necessidade de adaptacdo e enfrentamento frente a nova condi¢do imposta.

O estudo 12 reforca que o processo de enfrentamento e tratamento da enfermidade
é doloroso. Rolim e Goes (2008) mostram que o enfrentamento é muito dificil para a familia
devido ao estigma atrelado a doenca e que o tratamento requer de muita dedicacdo, aceitacao e
empenho do paciente, mas também da familia. Segundo Valle e Ramalho (2008), o tratamento
se inicia com a hospitalizacao da crianca, a qual é considerada pelas autoras Coutinho, Queiroga
e Souza (2020) como uma experiéncia traumatica, que expde os individuos a uma
multiplicidade de eventos estressores. As autoras Perina, Mastellaro e Nucci (2008)
acrescentam que durante o tratamento, os pacientes manifestam modificagfes no peso, na
aparéncia fisica, além de periodos de debilitacdo, limitac6es e impedimentos de atividades que
exijam esforgos.

A percepgdo dos cuidadores sobre o céancer infantil influencia diretamente no

impacto emocional que irdo sofrer, o qual seré discutido no préximo tépico.

6.2. O impacto nos cuidadores

A familia é compreendida como um sistema formado por diferentes vinculos que
compdem uma dindmica especifica, a qual pode ser modificada em diversos momentos da vida
(SILVA; COLLET; SILVA; MOURA, 2010). De acordo com Marques (2015), a doenga faz
parte da experiéncia humana, contudo quando um membro da familia adoece o restante dos
individuos sdo acometidos por preocupacdes. E, nesse sentido, o autor afirma que o recebimento
do diagndstico infantil age sobre todas as dimensdes da vida do paciente e sobretudo da sua
familia.

Os estudos 6 e 8 afirmam que os pais participam tanto do momento do diagndstico
como do processo de hospitalizac¢do, da evolugéo e do percurso da doenga. Dessa forma, diante
de um cenario de adoecimento e necessidades de internagdes recorrentes, o cotidiano familiar
sofre mudangas e torna-se necessario um processo de reorganizagdo (SILVA; COLLET,;
SILVA; MOURA, 2010). Semelhantemente, Perina, Mastellaro e Nucci (2008) apontam para

a necessidade da familia de se adaptar e enfrentar a nova condicdo imposta. Com isso, para que
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seja possivel acompanhar a crianga enferma, ha uma interrupcéo e transformacéo do cotidiano
e dindmica familiar (MARQUES, 2015).

Os estudos 2, 6, 11 e 12 evidenciam que 0s pais experimentam momentos de
dificuldades e sentimentos negativos. Segundo Marques (2015), o sistema familiar influencia e
é influenciado pelo estado de salde dos seus membros e quando um destes é acometido por
uma enfermidade, todo o funcionamento familiar fica prejudicado e h& implicacfes negativas a
todos os envolvidos, os quais vivenciam, entdo, momentos de dificuldade. Para Silva, Collet,
Silva e Moura (2010), a familia experimenta momentos de confusao, ansiedade e medo desde
a manifestacdo dos primeiros sinais e sintomas até o0 momento do diagnostico. Ainda, mostram
que tal ocasido pode ser experimentada como um momento de tristeza ou relacionado a
preocupacdes com o futuro da crianca.

O estudo 2 evidencia o significativo abalo emocional nos pais cuidadores de
criangas enfermas. Marques (2015) afirma que com a confirmacdo do diagnoéstico, a familia
experimenta momentos de incerteza e a doenca € percebida como ameaca em potencial. Ainda,
para Coutinho, Queiroga e Souza (2010), a hospitalizacdo € uma experiéncia traumatica que
corrobora em efeitos negativos na dimensdo psicoldgica do sistema familiar como um todo.
Nesse sentido, Milanese, Collet, Oliveira e Vieira (2016) apontam que a familia, ao adentrar no
ambiente hospitalar, manifesta problemas emocionais que sdo decorrentes do préprio ambiente
e sua dindmica de trabalho, aliados ao fato de ter que conviver com a doenga da crianca.
Acrescentam que além das pressdes experimentadas, € possivel perceber sentimentos de
angustia e expressao de sofrimento, enfatizando que tais manifestacbes de angustia,
preocupacéo, desespero e impoténcia podem ser intensificados pela néo aceitacdo da doenca.

O estudo 6 enfatiza o sentimento de medo vivenciado pelos pais cuidadores de
criancas enfermas, e nesse sentido, Milanese, Collet, Oliveira e Vieira (2016) evidenciam o
medo da morte experimentado pela familia e Marques (2015) aponta para este sentimento diante
da confirmacdo do diagndstico da doenca. O estudo ainda mostra a incerteza em relagdo ao
futuro da crianca vivenciada pelos pais, contudo, considera que esse sentimento pode levar ao
crescimento psicologico e valorizagdo do hoje e das pequenas coisas. Para Marques (2015),
semelhantemente, os pais vivenciam momentos de incerteza, entretanto, a maneira como a
familia encara o adoecimento depende tanto dos impactos causados a cada um dos membros
quanto a forma a qual eles se organizam. Ainda, Silva, Collet, Silva e Moura (2010) trazem que
uma das perspectivas da familia em relacdo ao diagnostico é a preocupacao com o futuro da

crianca.
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Os estudos 11 e 13 trazem que 0s pais experimentam momentos de estresse e
nervosismo. Nesse sentido, as autoras Coutinho, Queiroga e Souza (2020) afirmam que o
processo de hospitalizacdo corrobora para o desenvolvimento de estresse no sistema familiar
como um todo. Em consonancia, Milanese, Collet, Oliveira e Vieira (2006) apontam que 0s
familiares experimentam sentimentos de nervosismo e impaciéncia diante o processo de
hospitalizacdo, devido a sensa¢do de que o tempo demora a passar.

Contudo, Gomes, Erdmann, Oliveira, Xavier, Santos e Faria (2014) apontam que a
passagem no hospital é percebida de forma individualizada e que ha familias que vivenciam
bons tempos no hospital. Semelhantemente, o estudo 2 evidencia que existem individuos que
consideram a passagem no hospital enquanto momento de crescimento individual e coletivo.

Os estudos 8, 11 e 12 mostram que o cuidar requer muito do cuidador e gue este
pode ser acometido por sobrecarga e exaustdo. Ainda, o estudo 2 menciona sobre a exaustdo do
corpo fisico.

Os artigos 2, 4, 12 e 14 apontam para as mudancas nas rotinas e nas prioridades das
familias de criancas enfermas. Segundo Tavares, Gualberto e Andrade (2011), ao tornar-se
responsavel por uma crianca, parte da autonomia do individuo é renunciada. Ainda, afirmam
que a responsabilidade acarreta em transformacgfes na rotina familiar. Nesse sentido, Silva,
Collet, Silva e Moura (2010) evidenciam que frente ao cenario de adoecimento, o cotidiano
familiar assume novas caracteristicas e a familia precisa enfrentar um processo de
reorganizacdo. Acrescentam que também se faz necessario a reorientacdo de finangas e
reorganizacdo das tarefas. Marques (2015), semelhantemente, pontua também sobre as
inevitaveis modificagdes na rotina e cotidiano familiar. Ademais, diante da necessidade de
hospitalizacdo e para 0 acompanhamento da crianga, outras alteracdes sdo identificadas na
dindmica familiar como o abandono ou distanciamento do vinculo empregaticio e possivel
afastamento dos outros membros do nucleo familiar, 0 que pode impactar e modificar as
relagdes familiares, sobretudo a vida conjugal do casal (SILVA; COLLET; SILVA; MOURA,
2010).

Faz-se importante destacar que o impacto emocional nos cuidadores de criancas
portadoras de cancer pode ser influenciado pelo relacionamento estabelecido com a equipe de

salde, o que sera abordado no topico seguinte.

6.3. O relacionamento com os profissionais da equipe de saude
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Com a insercdo da familia na unidade hospitalar, novas demandas surgiram e o
cuidado passa a se voltar para a crianca e seus familiares, e ndo apenas para doenga (SABATES;
BORBA, 2005). A hospitalizacdo infantil € uma situacdo angustiante tanto para a crianca
quanto para a sua familia, a qual deve ser valorizada e respeitada, j& que € essencial para o
cuidado integral (RODRIGUES; AMADOR; SILVA; REICHERT; COLLET, 2013).

O estudo 11 pontua que a assisténcia multiprofissional é fundamental para o
cuidado da crianca e, nesse sentido, Murakami e Campos (2010) apontam que a crianga, ao dar
entrada na unidade hospitalar, é assistida por uma equipe multiprofissional, a qual deve
incentivar a presenca dos pais durante todo o processo de hospitalizacdo. Semelhantemente,
Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet (2013) afirmam que a inclusdo da familia no
cuidado a crianga é uma alternativa para humanizar o ambiente hospitalar, contribuindo também
para a aceitacdo e a adaptacdo da nova condicao.

O estudo 7 evidencia que o cuidado deve ser compartilhado a todos os envolvidos.
Dessa forma, Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet (2013) descrevem que a equipe de
salde, a fim de melhorar a assisténcia prestada, deve oferecer oportunidades e condicdes para
0 envolvimento e cooperagdo do familiar na manutencéo do cuidado. Ainda, para Murakami e
Campos (2010), a equipe possui conhecimento técnico e cientifico, contudo, é o familiar que
tem uma visdo mais expandida das necessidades da crianca e, diante disso, consideram
fundamental a existéncia de corresponsabilizacdo entre a familia e a equipe.

Ainda, o estudo 7 apresenta que os familiares consideram fundamental a vinculacao
com a equipe, a caracterizando como um fator protetivo. Nesse sentido, Rodrigues, Amador,
Silva, Reichert e Collet (2013) afirmam que o vinculo, além da comunicacéo, € um instrumento
importante no fortalecimento das relagdes, uma vez que ajuda a familia na compreenséo do
processo de hospitalizacéo.

Os estudos 1 e 12 enfatizam a importancia da construcdo de espac¢os de acolhimento
para a familia. Segundo Murakami e Campos (2010), o familiar ao ser inserido nas acdes de
cuidado dentro do ambiente hospitalar, sente-se acolhido pela equipe e demonstra abertura para
as interacGes com os profissionais. O familiar cuidador deseja que a equipe se aproxime e seja
comunicativa, compreensiva e que oportunize um relacionamento saudavel e respeitoso
(Rodrigues; Amador; Silva; Reichert; Collet, 2013). Ainda, para Murakami e Campos (2010),
o profissional da enfermagem deve realizar o acolhimento aos familiares.

Os estudos 7 e 12 evidenciam a necessidade da atengdo humanizada voltada aos
cuidados prestados. A humanizagdo, para Faquinello, Higarashi e Marcon (2007), deve ser

compreendida para aléem da perspectiva de assisténcia e tecnologias oferecidas pelos
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profissionais, sendo configurada pelos familiares como um agrupamento de atitudes motivadas
por pensamentos sdcio-historicos pautados na ética e na humanizacdo. Para Murakami e
Campos (2010), é fundamental que a equipe manifeste disponibilidades e atencdo mutua, além
de habilidades relacionadas a comunicacdo. Nesse sentido, Rodrigues, Amador, Silva, Reichert
e Collet (2013) pontuam que a falta de clareza nas informag0es, de atencdo e respeito pelo
posicionamento do familiar, inviabiliza a oportunidade de ter a familia como aliada. Faquinello,
Higarashi e Marcon (2007) também corroboram com tais apontamentos ao destacar que a
auséncia de comunicacdo, de acOes e de empatia sdo consideradas como aspectos que
caracterizam a ndo humanizagédo do atendimento.

Os estudos 3 e 7 apontam para a necessidade de uma relagdo humanizada no
processo de comunicacdo. De acordo com Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet (2013),
o fornecimento de informacdes é uma agédo que deve ser incorporada na pratica cotidiana dos
profissionais. Segundo Murakami e Campos (2010), os familiares também sdo fontes
importantes de informacdes, as quais auxiliam no cuidado. Ainda, Rodrigues, Amador, Silva,
Reichert e Collet (2013) afirmam que a comunicacdo que a familia requer ultrapassa os
comportamentos verbais e que 0s comportamentos ndo verbais também sdo fundamentais para
o fortalecimento dos vinculos.

O estudo 3 evidencia que ndo tem um padréo para a busca das informagdes, mas
que h& uma procura maior pelos médicos, 0s quais sdo vistos como figuras de referéncia. No
entanto, o estudo 7 aponta uma busca maior pelos profissionais da enfermagem, considerando
que estes detalham melhor o cuidado. Nesse sentido, Murakami e Campos (2010) afirmam que
é o profissional da enfermagem que estad mais préximo da crianca e sua familia e este, além de
realizar o cuidado técnico, deve fornecer as informacdes sobre a condigdo da crianga enferma.

Ademais, o estudo 3 ressalta que os profissionais devem suprir a demanda de
informacdes, visto que isso traz efeitos positivos para os pais. Semelhantemente, Faquinello,
Higarashi e Marcon (2007) evidenciam que deve haver a valorizacao de estratégias, pela equipe
de salde, como a escuta atenta e compreensiva, a comunicacdo verbal e ndo verbal e o
fornecimento de informacdes para a familia. De acordo com Rodrigues, Amador, Silva,
Reichert e Collet (2013), a auséncia de dialogo interativo e escuta atenta sao obstaculos para o
estabelecimento de aliancgas e responsabilizagdes entre familia e equipe no cuidado a crianga
enferma. Quanto aos desdobramentos positivos para 0s pais, Sabates e Borba (2005) apontam
que a comunizagéo eficiente entre familiares e equipe ameniza a ansiedade dos pais e auxilia
na aceitacdo desses da situacdo de adoecimento e hospitalizagdo da crianga, facilitando o

tratamento e favorecendo o enfrentamento da enfermidade. Em concordancia, Rodrigues,
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Amador, Silva, Reichert e Collet (2013) mostram que o oferecimento de informagdes por parte
da equipe sobre o quadro clinico, os cuidados necessarios e maneiras possiveis de ajudar
contribuem para a reducdo da ansiedade. No mesmo sentido, o estudo 6 pontua que a
comunizagdo com os profissionais € uma estratégia de gestao de estresse.

Além da relacdo familia-equipe, o suporte social também pode colaborar para
amenizar o impacto emocional sobre os cuidadores, favorecendo o enfrentamento. O suporte

social para cuidadores de criangas portadoras de cancer sera discutido no tépico a seguir.

6.4. O suporte social como estratégia de enfrentamento

Diante da necessidade de hospitalizacdo infantil, nota-se alteragdes a nivel
individual e familiar e, frente a essa nova realidade, a familia necessita desenvolver estratégias
de enfrentamento para a minimizacdo dos impactos e reestabelecimento de equilibrio
(PEIXOTO; SANTOS, 2009). Segundo Pecanha (2008), entende-se por enfrentamento a
movimentacdo de recursos psicossociais para a adaptacdo diante situacdes adversas e
estressoras. Ainda, afirma néo existir estratégia melhor ou pior, sendo necessario a investigagcdo
da funcionalidade diante do contexto vivido.

O estudo 8 aponta o suporte social como estratégia para o alivio da dor. Nesse
sentido, Marques, Araljo e Sa (2012) afirmam que o suporte social é fundamental na situacao
de adoecimento, visto que funciona como estratégia de enfrentamento e busca reduzir as
exigéncias de dada situacdo. Para Marques (2015), o suporte social refere-se ao apoio oferecido
ao individuo por meio de lacos sociais com outros individuos. Ainda, pontua que este atua na
minimizacao dos efeitos produzidos pelo estresse, assim como evidenciam os estudos 3 e 6 ao
considerar 0 apoio social como importante recurso para a gestdo do estresse experimentado
pelos pais.

Os estudos 1, 3, 7, 11 e 12 discutem a respeito do apoio advindo pela equipe de
salde. Segundo Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet (2013), a inclusdo da familia na
prestacao de cuidados a crianca enferma é uma maneira de humanizar a unidade hospitalar e de
facilitar a adaptacdo a nova condicdo. Ainda, afirmam que para a reducdo do sofrimento
psiquico dos familiares, estes devem ser respeitados e valorizados pelos profissionais. Além
disso, Murakami e Campos (2010) destacam que os enfermeiros devem oferecer assisténcia ao
familiar e também mostrar-se atento as informagdes, contestacGes, dificuldades, além de
oferecer apoio emocional. No estudo 11, este é identificado como um fator positivo para a

superacéo das dificuldades.
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Ainda, o estudo 3 aponta para a importancia do apoio informacional. De acordo
com Rodrigues, Amador, Silva, Reichert e Collet (2013), quando ocorre a hospitalizagéo
infantil, a familia precisa receber informacdes claras e ter suas duvidas sanadas. Para os autores,
a comunicacdo efetiva entre equipe e familiares reduz a ansiedade. Sabatés e Borba (2005)
afirmam que a préatica de informar, por parte da equipe, ameniza 0s niveis ansiogénicos,
preocupacoes e incertezas. Nesse sentido, o estudo 6 evidencia o suporte social como uma das
possiveis intervencdes adotadas pelos profissionais de saude para a melhor gestdo da incerteza
dos familiares, uma vez que auxilia no processo de adaptacao.

Os estudos 4, 9, 11 e 12 apontam para a importancia do suporte familiar. Segundo
Gomes, Pintanel, Strasburg e Erdmann (2011), o suporte/apoio familiar é o primeiro a ser
concebido e este consiste na contribuicdo frente a todas as necessidades do cuidador. Tais
autores ressaltam que a familia se organiza de maneira a permitir a permanéncia do familiar
cuidador juntamente com a crianga enferma no ambiente hospitalar ao auxiliar nas tarefas

domésticas e nos cuidados com os demais filhos.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A andlise dos resultados deste estudo permite concluir que o cancer é uma doenca
estigmatizada e envolta de percepgdes negativas, carregando a ideia de sofrimento e morte. O
diagnostico é percebido como um periodo de fragilidade e de forte impacto a nivel familiar,
exigindo adaptacdo a nova condicdo imposta. O cotidiano e a dinamica familiar sdo
interrompidos e o distanciamento das varias esferas da vida torna-se inevitavel, pautando-se em
um contexto de restrigdes.

Os pais experimentam momentos dificeis e sdo acometidos por um significativo
impacto emocional, o qual é intensificado devido a necessidade de hospitalizacdo da crianca,
sendo percebida como uma ameaca em potencial. Dessa forma, é fundamental que o familiar
seja inserido nas acOes de cuidado e que seja valorizado e respeitado pela equipe, a qual deve
ser comunicativa e compreensiva, favorecendo o estabelecimento de vinculos.

Frente a esse cenario, € necessario o0 desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento para a minimizacdo dos impactos e reestabelecimento do equilibrio. Nesse
sentido, o suporte social advindo dos familiares, da equipe e dos amigos € identificado como
um fator positivo para a superacgéo das dificuldades.

Esta revisdo evidencia a escassez de producbes do conhecimento acerca das
condicdes psiquicas de pais de criancas com cancer por profissionais da area da Psicologia.

Portanto, recomenda-se o envolvimento destes no desenvolvimento de novos estudos.
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