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Resumo

O cAncer pediétrico representa um CONtexto aversivo para pacientes,
familiares e profissionais de satide. Este estudo é uma revisio da
literatura brasileira publicada entre 2000 e 2009, relativa a aspectos
psicossociais envolvidos no episédio de cincer pedidtrico. Foi realizada
busca bibliogréfica nas bases de dados Scielo, Lilacs, Bireme/BVS,
Pubmed/Medline, Pepsic e Psycinfo, além de busca nio sistemdtica. Os
resultados indicaram aumento dos artigos publicados nos tltimos anos,
predominéncia de relatos de pesquisa caracterizados por metodologia
transversal, delineamento descritivo/exploratério, uso de andlise
qualitativae técnicas de entrevista. Asamostras mais pesquisadas incluiram
pacientes e seus cuidadores, enquanto profissionais e irmaos de pacientes
foram pouco focalizados. O tratamento do cincer pedidtrico representa
custos emocionais e instrumentais elevados para pacientes, familiares
e profissionais de satide. Destaca-se a importincia de mais estudos em
cardter longitudinal e que focalizem temas pouco investigados, a fim de
promover intervengdes psicossociais eficientes.

Palavras-chave: cincer infantil; aspectos psicossociais; revisio de
literatura.

Abstract

Pediatric cancer represents an adverse context for patients, relatives and
health professionals. This paper is a review of the literature in Brazil,
published between 2000 and 2009, related to psychosocial aspects
involved in pediatric cancer episodes. A bibliographic review was carried
outin databases Scielo, Lilacs, Bireme/BVS, Pubmed/Medline, Pepsicand
Psycinfo, besides non-systematic search. The results indicated an increase
in the number of published papers in the past few years, a predominance
of research reports characterized by crosswise methodology, a descriptive/
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exploratory design, and the use of qualitative analysis and interview
techniques. The most researched samples included patients and their
caregivers, while professionals and patients’ siblings were less focused on.
Pediatric cancer treatment represents high emotional and instrumental
costs for patients, relatives and health professionals. Emphasis is given
to the relevance of further studies of a longitudinal nature taking into
account poorly investigated themes, in order to promote more efficient
psychosocial interventions.

Key-words: childhood cancer; psycho-social aspects; review of the
literature.

Resumen

El cdncer infantil representa un contexto de aversién para los pacientes,
sus familias y los profesionales de la salud. Este estudio es una revisién
de la literatura brasilefia, publicada entre 2000 y 2009, sobre los aspectos
psicosociales involucrados en los episodios de cdncer pedidtrico. Se
realizé una busqueda bibliogrifica en las bases de datos Scielo, Lilacs,
Bireme/BVS, Pubmed/Medline, Pepsic e Psycinfo, ademds de una
basqueda no sistemdtica. Los resultados mostraron un aumento del
nimero de articulos publicados en los dltimos afios, con una prevalencia
de los informes de investigacidn caracterizados por la metodologfa
transversal, disefo descriptivo/exploratorio, uso del andlisis cualitativo y
técnicas de entrevista. Las muestras mds investigadas incluyen pacientes
y sus cuidadores, mientras que los profesionales y los hermanos de los
pacientes son vagamente analizados. El tratamiento de cdncer pedidtrico
implica grandes costes emocionales e instrumentales para los pacientes,
sus familias y profesionales de la salud. Se destaca la importancia de
proseguir la investigacién con estudios longitudinales y centrados en
temas poco investigados, a fin de promover la eficacia de las intervenciones
psicosociales.

Palabras clave: cdncer infantil; aspectos psicosociales; revisién de la
literatura.

cAncer pedidtrico representa um grupo de doengas caracterizadas por
altera¢bes na divisao e multiplicacao celular, com ocorréncia de metade
dos casos antes dos 5 anos de idade, 25% entre 5 e 10 anos de idade
e 25% na adolescéncia (Inca, 2008). Segundo Gottlieb e Pinkel (1991), os
principais tipos de cAncer pedidtrico incluem: (a) leucemias (cAncer nas células
da medula 6ssea, sendo 43% dos casos, juntamente com linfomas); (b) tumores
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do sistema nervoso central, 19% dos casos; (c) linfomas (neoplasia no sistema
linfético); (d) neuroblastomas (tumor do sistema nervoso simpdtico, 8% dos
casos); (e) tumor de Wilms (neoplasia renal com incidéncia de 6% dos casos);
(f) retinoblastomas (tumor nos olhos, 3% dos casos); (g) sarcomas (neoplasias
em musculos e tendodes, 7% de casos); e (h) osteossarcomas (neoplasias nos
05508, 5% dos casos).

Costa Junior (1999; 2001a) destaca que o cincer pedidtrico constitui
situagdo de risco ao desenvolvimento, considerando as seguintes caracteristicas:
longo periodo de acompanhamento médico e internagao hospitalar periédica;
quimioterapia e radioterapia, com efeitos colaterais fisicos e psicoldgicos;
e exposi¢ao repetida a procedimentos médicos invasivos. Segundo o autor,
pacientes e familiares precisam lidar com incertezas, riscos de recidiva da
doenga, alteracdes na rotina familiar, social, educacional e profissional,
restrigoes fisicas, experiéncias de ansiedade, ddvidas, perdas e mudangas na
dinimica familiar, o que justifica a aten¢ao de profissionais de satide, sobretudo
da drea de Psicologia.

A Psico-oncologia Pedidtrica

Surgida na década de 50 do século XX, a Psico-oncologia caracteriza-
se como subdrea da Psicologia da sadde, de interface entre Psicologia e
Oncologia, que usa conhecimentos educacionais, profissionais e cientifico-
metodoldgicos para identificar o papel de aspectos psicossociais na etiologia
do clncer, investigar fatores psicossociais relativos a prevencao e a reabilitagao,
e sistematizar conhecimentos que subsidiem a assisténcia integral a pacientes
e familiares e a qualificagao profissional (Carvalho, 2002; Gimenes, 1994).

Em relagao a subdrea da Psico-oncologia relativa a populagao pedidtrica,
destaca-se que a drea se desenvolveu nos tltimos 40 anos, a partir de estudos
sobre o processo de luto dos pais e reagbes psicolégicas a morte da crianga
(Costa Junior, 1999; Patenaude & Kupst, 2005). Até a década de 1960, o
caAncer pedidtrico era considerado uma doenga de evolugio fatal, mas avangos
cientificos e tecnoldgicos aumentaram a eficiéncia dos recursos terapéuticos
disponiveis, promovendo importante aumento nos indices de sobrevida ao
longo das dltimas décadas. Consequentemente os estudos gradualmente
passaram a focalizar comportamentos e reagdes psicoldgicas de pacientes,

familiares e membros da equipe de sadde frente ao diagndstico, tratamento e
sobrevivéncia (Costa Junior, 1999; Patenaude & Kupst, 2005).

Em investigagdo sobre trabalhos apresentados nos congressos brasileiros
de Psico-oncologia de 1996 e 1998, Costa Junior (2001b) ressaltou que
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o atendimento psicoldgico a criangas com cincer foi o tema mais
pesquisado (17,8%). Kohlsdorf (2008), em andlise de 129 dissertacoes e
teses produzidas entre 1993 e 2007, destacou a necessidade de ampliagao
dos estudos sobre aspectos psicossociais: 66 trabalhos focalizaram
procedimentos médicos, pesquisas genéticas, sequelas e manifesta¢oes
diagnésticas, enquanto 16 investigaram experiéncias de profissionais e
préticas educativas. Enfrentamento, adesao, luto e autocuidados foram
abordados em oito estudos, e nove trabalhos estudaram a percepgao
do sobrevivente. Temas menos focalizados incluiram percepg¢ao de dor,
processos de comunicagio, procedimentos médicos invasivos, transplante
de medula 4ssea, reinsercao escolar, satisfacaio com os servigos, resiliéncia
materna, cuidados paliativos e experiéncias de irmaos de pacientes.

Segundo estudos de Moreira e Valle (1999), 61 trabalhos sobre
aspectos psicossociais do cincer na infincia foram publicados no Brasil
entre 1980 e 1997, abordando temas relativos as situagdes vividas pela
crianga, seus familiares e a equipe de satde ao longo do diagnéstico e
tratamento. As autoras relatam que a compreensao da doenga, além de
sua esfera bioldgica (também em 4mbito psicolégico e social), torna
necessdrio o atendimento multidisciplinar, a prepara¢ao dos profissionais
e a atengao as reagdes do paciente frente ao diagndstico e tratamento.
Em revisio da literatura nacional, considerando o periodo entre 1998
e 2004, Silva, Teles e Valle (2005) enfatizaram elementos importantes
sobre a produc¢ao de pesquisa em Psico-oncologia Pedidtrica no Brasil.
As autoras analisaram 56 trabalhos e constataram a predominancia de
estudos empiricos (40) em comparagio a relatos tedricos (16), além
da distribui¢ao assistemdtica de trabalhos por ano. Os artigos estavam
distribuidos em dez revistas cientificas e havia predominincia de
metodologias relacionadas a abordagens qualitativas. Os temas abordados
concentravam-se em (a) experiéncias de profissionais da enfermagem
e medicina, (b) experiéncia de criangas com cincer, (¢) impacto do
tratamento para a familia e (d) publica¢ées informativas destinadas a
crianga, familia e escola.

Destaca-se, portanto, a importincia de estudos sobre revisio de
literatura, em Psico-oncologia Pedidtrica, que indiquem os principais
temas, metodologias e resultados focalizados. Constitui objetivo
deste trabalho analisar publica¢des brasileiras entre 2000 e 2009 que
focalizaram aspectos psicossociais envolvidos no episédio de cancer
pedidtrico. Serio detalhados elementos superficialmente abordados
em revisoes tradicionais de literatura, tais como os temas focalizados,
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amostra, delineamentos metodoldgicos e tipos de andlise, para ilustrar
de modo sistemdtico as principais caracteristicas da literatura recente.

M¢étodo

Procedimento para coleta de dados

Foi realizado levantamento bibliogréfico a partir da busca eletronica de
artigos disponibilizados nas principais bases de dados: Scielo (Scientific
Eletronic Library On-line), Lilacs (Literatura Latino-americana de
Ciéncias da Sadde), Bireme/BVS (Biblioteca Virtual em Satide), Pubmed/
Medline, Pepsic e Psycinfo, além de busca nio sistemdtica em revistas
nacionais indexadas no Portal Capes (Coordena¢io e Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior). As palavras-chave incluiram combinag¢oes
entre cAncer, leucemia, tumor, Oncologia e infantil, juvenil, infincia
e pedidtrico. Os critérios para inclusao de dados foram: (a) artigos
cientificos publicados em revistas brasileiras entre 2000 e 2009; (b)
modalidade de produgio (artigos de pesquisa, relatos de experiéncia
profissional, estudos de caso e tedricos, revisdes de literatura); e (c)
temdtica sobre aspectos psicossociais no cAncer pedidtrico.

Anadlise dos dados

Os artigos foram quantitativamente agrupados segundo ano e revista
de publicagao, tema principal, tipo de artigo (estudo tedrico/revisao
de literatura, relato de experiéncia profissional/estudo de caso e relato
de pesquisa), tipo de coleta de dados (transversal, longitudinal ou
acompanhamento),delineamento metodolégico (descritivo/exploratério,
semiexperimental ou experimental), tipo de andlise de dados (qualitativa,
quantitativa ou mista), instrumentos e técnicas utilizados e amostra
focalizada (pacientes, profissionais de satde e, ou, familiares). Além
disso, foi realizada uma andlise qualitativa sobre os principais resultados
indicados pelos estudos, com base na populagio a qual os artigos se
referiam: pacientes, familiares e profissionais de sadde.

Resultados

Descri¢ao quantitativa dos artigos analisados

Foram localizados 66 artigos publicados em revistas brasileiras, sendo
13 artigos tedricos ou revisoes de literatura, 11 estudos de caso ou relato de
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experiéncia profissional e 42 relatos de pesquisa. A figura 1 indica a distribui¢ao
dos artigos por ano de publicagao:

Figura 1 - Artigos por ano de publicagio.

Quantidade Artigos

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009

A figura 1 mostra um gradual aumento no nimero de publica¢es,
especialmente a partir de 2004. As principais revistas que ofereceram artigos
sobre aspectos psicossociais envolvidos no cancer pedidtrico foram: Pediatria
Moderna (n =9), Revista Latino-Americana de Enfermagem (n = 8), Psicologia
em Estudo e Revista Brasileira de Cancerologia (n = 4 cada), Estudos de
Psicologia, Psicologia: Ciéncia e Profissao, Revista Brasileira de Enfermagem,
Revista da Sociedade Brasileira de Psicologia Hospitalar (SBPH), Revista de
Enfermagem da Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UER]) e Revista
Gatcha de Enfermagem (n = 3 cada), Acta Oncoldgica, Arquivos de Ciéncias
da Satde, Revista da Escola Anna Nery de Enfermagem e Revista Psicologia
Hospitalar (n = 2 cada). Outras 16 revistas publicaram um artigo cada uma. O
quadro 1 apresenta artigos tedricos e revisdes de literatura, indicando autoria,
ano de publicagdo, tema principal e tipo de andlise:

Quadro 1 - Comparativo dos estudos e revisdes de literatura no periodo
2000-2009

Autor Tema Analise

Descrever trabalhos de pesquisa do

Araujo (2006) Labsaudes

Qualitativa

. . . Analisar teoricamente enfrentamento L
Costa Junior, Coutinho e Kanitz (2000) . Qualitativa
em pacientes
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Analisar literatura sobre

Kohlsdorf e Costa Junior (2008) Qualitativa
enfrentamento
Analisar literatura sobre morte e o
Melo e Valle (2004) . o Qualitativa
cuidados paliativos
.. Analisar literatura sobre organizacdo L
Menezes et alii (2007) . & ¢ Qualitativa
familiar
L N Analisar literatura sobre L
Menossi, Lima e Corréa (2008) . S Qualitativa
interdisciplinaridade
Nascimento, Rocha, Hayes e Analisar literatura sobre impacto L
. - Qualitativa
Lima (2005) familiar
Pedro, Galvao, Rocha e Analisar literatura sobre suporte Qualitativa
Nascimento (2008) social a familia
. R Analisar literatura sobre cuidados o
Remedi, Mello, Menossi e Lima (2009) o Qualitativa
paliativos
. Analisar literatura sobre aspectos .
Silva, Teles e Valle (2005) . . P Mista
psicossociais
Analisar as politicas de o
Souza e Erdmann (2003) . P . Qualitativa
atendimento a crianca
Analisar literatura sobre o
Teles e Valle (2009) o Qualitativa
sobrevivéncia
. Apresentar livro infantil como o
Veras e Moreira (2009) P Qualitativa

humanizacdo

O quadro 1 indica concentragao de artigos publicados em 2008 ¢ 2009.

Temas como o enfrentamento entre cuidadores e pacientes, impacto do

tratamento para a familia e situagdes extremas de sobrevivéncia e morte/

cuidados paliativos parecem ter sido assuntos norteadores da produgao tedrica

brasileira durante o periodo analisado. Destaca-se ainda a predominéncia da

andlise qualitativa de dados em detrimento de metodologias mistas.

O quadro 2 apresenta os trabalhos descritos como estudos de caso e relatos

de experiéncia profissional, indicando autoria, ano de publicagio, tema

principal, tipo de andlise de dados, instrumentos e, ou, técnicas utilizados e

participantes:

Quadro 2 - Comparativo dos estudos de caso e relatos de experiéncia

profissional
- Instrumentos e . .
Autor Tema Anilise . Participantes
Técnicas

Bolze e Castoldi Intervencdo e Qualitativa Acompanhamento Pais e quatro
(2005)* 6bito P filhos
Campos et alii Intervengado e . ~

P ¢ Qualitativa Grupo focal Maes

(2007)** transplante
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Intervengao e

Carlesso (2008)* Sbito Qualitativa Acompanhamento  Ma3e e crianc¢a
Costa (2002)** Atividades ludicas Qualitativa NSA NSA

Costa Junior et alii Recreagdo plane- _

(2006)** jada Mista NSA NSA
Espindula e Valle  Vivéncia frente a Qualitativa Entrevista Uma m3e

(2002)* recidiva

Inventario estilo pa-
rental, entrevista, in-

Herman e Miyazaki Programa psico- . L. ~
y g P Mista ventdrio de compor- Uma mae

(2007)* educacional PN

tamentos na infancia

e adolescéncia
Morais e Valle Terapia ocupacio- s ~ .
(2001)* nal Qualitativa Observagdo Uma crianga
Pedrosa et alii - - . L .

o Atividades ludicas Mista Questionario 60 pacientes

(2007)
Rodrigues, Culau e Percepcgdes sobre Qualitativa Didrios de campo 12 estudantes

Nunes (2007)** cuidado de Enfermagem

Silva e Valle

(2005)** Reinsergao escolarQualitativa Entrevista Oito criangas

*

Notas: * estudos de caso clinico; ** relatos de experiéncia profissional;

NSA = nao se aplica.

As publicagoes descritas como estudos de caso ou relato de experiéncia
profissional apresentaram aumento de publicagbes ao longo do periodo
(n=1em 2001 en =5 em 2007 e 2008). Ressalta-se o predominio de
estudos descrevendo atuagio profissional junto aos cuidadores e pacientes
(n = 6), além de situagdes especificamente criticas como transplante
de medula §ssea e ébito do paciente. Dos 11 trabalhos analisados com
essa temdtica, oito focalizaram a metodologia qualitativa e trés estudos
indicaram andlise mista dos dados.

Os quadros 3 e 4 apresentam os trabalhos descritos como relatos de
pesquisa, indicando autoria, ano de publica¢io, tema, tipo de coleta de
dados, delineamento metodolégico, tipo de andlise, instrumentos e, ou,
técnicas utilizados e participantes:
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Quadro 3 - Comparativo de relatos de pesquisa publicados entre 2000 e

2006
- | ..
Autor Tema Delineamento Anilise nstrE|mf3ntos Participantes
e técnicas
Camacho Impacto do o Diarios de 8 p.a'aentes, 39
N DE Qualitativa familiares, 22
(2006)** cancer campo L
profissionais
Capitdo e Zam-  Impacto do o Questiondrio 8 adolescentes
. DE titati . .
pronha (2004)*  cancer Quantitativa Desiderativo
(C;()séaz)i tima ldrzf:écstgco DE Qualitativa Entrevistas 15 cuidadores
Costa Junior e Programa de . . Videogravagdo 20 criangas
. . - E | M -
Kanitz (2000)** intervencdo xperimenta Ista e entrevista
Costa Junior, Recreagdo Quase experi- 91 criangas e
Coutinho e Fer- Iane’agda ental P Quantitativo  Observagdo adolescegntes
reira (2006)* P )
Delella e Araljo  Estresse pOs- DE Mista Entrevista 10 criangas e
(2002)* traumatico clinica seus pais
Fontenele et Recursos o Entrevistas 13 criangas
alii (2000)* ludicos DE Qualitativa observagdo hospitalizadas
Jesus e Gon- Impacto DE Qualitativa Entrevista 7 adolescentes
calves (2006)* cotidiano
Lemos, Lima e Impacto DE Qualitativa Entrevistas 11 pacientes
Mello (2004)* tratamento P
Marques Estresse DE Mista f:;:sl: i(:j‘ae:t:il 25 criangas
(2004)* infantil . ’
entrevista
Avalla%‘ap, 28 criangas
Enfrentam- estratégias de
Motta e Enumo e
N ento entre DE Quantitativa  enfrentam-
(2002) ) )
pacientes ento, hospital-
izagao
.- Avaliagdo, .
Estratégias va |a<';a.o 28 criangas
estratégias de
Motta e Enumo  de enfren- o
X DE Quantitativa  enfrentam-
(2004a) tamento em .
. ento, hospital-
pacientes o
izagdo
- Avaliagdo, .
Estratégias va |a(f'a.o 28 criangas
estratégias de
Motta e Enumo  de enfren- .
* DE Quantitativa  enfrentam-
(2004b) tamento em .
. ento, hospital-
pacientes o
izagao
Paro, Paro AcBes em
e Ferreira cjidado DE Qualitativa Entrevista 17 enfermeiras
(2005)*
Pedro e AcBes em
Funghetto C. DE Qualitativa Entrevista 15 enfermeiros
(2005)* cuidado
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Pedrosa e Valle

Impacto

(2000)* tratamento DE Qualitativa Entrevista 11irmdos
Ribeiro e Rodri-  Impacto o .

DE litati Ent t 1 | t
gues (2005)* tratamento Qualitativa ntrevista 6 adolescentes
Silva, Gallegoe  Habilidades o Esca!afie . 8 Pauentes, 9

L . . DE Quantitativa  Inteligéncia criangas sau-
Teixeira (2006) intelectuais (o
Wechsler daveis
Silveira e Lima Casas de

DE . L 28 instituicd
(2001)* apoio Mista Questionario 8 instituicbes
Steffen e Cas- Dinamica I . R .
toldi (2006)* conjugal DE Quialitativa Entrevista Trés casais
Vasconcelos, Terapia 6 criangas e
Albuquerque e P . DE Qualitativa Entrevista E

ocupacional suas maes

Costa (2006)*

Notas: *

descritivo/exploratdrio.

estudos transversais;

estudos de Acompanhamento; DE =

Quadro 4 - Comparativo de relatos de pesquisa publicados entre 2007 e

2009
Autor Tema Delineamento Analise Instrtllmfentos Participantes
e Técnicas
Araujo e “Palhagos- Entrevistas 11 pacientes,
Guimaraes doutores” e DE Qualitativa observa 50’ 21 cuidadores,
(2009)* enfrentamento ¢ 2 profissionais
Avanci et alii Cuidados N . .
(2009)* paliativos DE Qualitativa Entrevistas 5 enfermeiros
Beck e Lopes Impacto Quantita- . .
DE E
(20072)* tratamento tiva ntrevista 50 cuidadores
Beck e Lopes Tensdo . . .
DE E
(2007b)* cuidadores Mista ntrevistas 50 cuidadores
Beltrdo, Vascon-
celos, Pontes Enfrentamento L Entrevistas, 10 maes
. DE Qualitativa -
e Albuquerque em cuidadores observacgdo
(2007)*
CaVICChI.Oh’ . Trajetoria até o . 10 cuidadores
Menossi e Lima diagnéstico DE Qualitativa Entrevistas
(2007)* &
F i i . o . |
(ze(;(r)esl)ri e Garcia Interagdo social DE Qualitativa Entrevistas 2 g(lc:ntei;(;intes
Freire, Petrilli . ~
reire, retrl . . Entrevistas, 30 maes

e Sonsognho Humanizagao DE Mista observacio
(2007)* ¢
Malta, Schall e Impacto L . 16 cuidadores
Modena (2008)*  tratamento DE Qualitativa Entrevistas
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Malta, Schall . . .
eModena  fercepsdesde Qualtativa  EIVTEVISIES, 12 crangas
(2009a)* ¢ ¢
Malta, Schall Comunicagao 5 oncologistas
e Modena de dia né;;tico DE Qualitativa Entrevistas €
(2009b)* &
March Escol . . .
al:?ECZOQ(E)SQa)Z et hf)cs(;)iatalar DE Qualitativa Entrevistas 28 pacientes
Escala Modos 30 cuidadores
L. Enfrentamento
Mensorio, Kohls-  Mudangas no Problemas
dorf e Costa enfrentamento DE Mista Inventrio !
. fx .
Junior (2009) em cuidadores Beck Ansie-
dade
Misk B M j o . ~
(2:)50;))5 0usso doar:zjsct)'ico DE Qualitativa Entrevista 6 maes
Moreira e An- Desafi i . x
geT:e(lzrg()es)*n me;eas 0s para DE Qualitativa Entrevista 7 maes
Entrevista, .
Atividades observa- 15 criancas e
Mussa e Malerbi - Quase . N cuidadores
* |Udicas e . Mista ¢do, escala
(2008) . experimental . .
queixas de dor andlogo-visual
dor
Ortiz e Lima e i . 9 maes,
(2007)* Sobrevivéncia DE Qualitativa Entrevista 2 pais, 2 irm3s
Ramalho e Realidade ocu-
Nogueira-Mar- acional DE Qualitativa Entrevista 9 profissionais
tins (2007)* P
Santos e Gon- Significado s . ~
calves (2008)* doenca DE Qualitativa Entrevista 10 maes
Silva et alii Significado . . Familiares de
(2009)* doenga DE Mista Entrevista 54 pacientes
W P | o .
(zggg)e*r*e edro tl:;f:r;t:nto DE Qualitativa Grupo Focal 9 cuidadoras

Nota: *estudos transversais; ** estudos de acompanhamento; DE = descritivo/
exploratdrio.

Os quadros 3 e 4 indicam distribui¢ao heterogénea dos trabalhos: no
periodo inicial de sete anos (2000 a 2006), foram publicados 21 estudos, jd
no periodo final de apenas dois anos (2007-2009), foi publicada a mesma
quantidade de 21 artigos. Investigacdes sobre o impacto do tratamento para
cuidadores, pacientes e, em menor grau, profissionais de saide foram os temas
mais focalizados nas publicagdes, com poucos relatos sobre intervencoes.
Destaca-se a prevaléncia de estudos de cardter descritivo/exploratério (n =
39), em detrimento de delineamentos de pesquisa experimentais ou quase
experimentais (n = 3). Andlises qualitativas de dados caracterizaram-se como
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maioria (n = 26), mas andlises quantitativas (n = 7) e mistas (n = 9) também
foram usadas e entrevistas constituiram a técnica mais empregada nos estudos
(n=31). A figura 2 indica a populagao focalizada, considerando os artigos de
pesquisa, relatos de experiéncia profissional e estudos de caso:

Figura 2 - Populagio focalizada nos estudos.

[ Pacientes (criangas e
adolescentes) = 25

O Profissionais de saude = 7

B Cuidadores = 25

W25 .
O Irmaos de pacientes = 4

M Estrutura do Sistema de
Cuidados = 1

Nota: n = 62, pois oito artigos incluiram mais de um tipo de populago.

A figura 2 indica concentrag¢io de estudos sobre pacientes e cuidadores
pedidtricos (n = 25 em cada). Profissionais e irmaos de pacientes foram
incluidos em poucos estudos (sete e quatro trabalhos, respectivamente)
e apenas um artigo abordou a estrutura de sistema de cuidados,
descrevendo o funcionamento de casas de apoio para permanéncia de
pacientes e cuidadores (locais que oferecem moradia para pais e pacientes
provenientes de outros Estados brasileiros diferentes daquele onde se
realiza o tratamento).

Descri¢ao qualitativa dos artigos analisados

Considerando que o tratamento do cincer pedidtrico envolve
essencialmente uma triade formada por pacientes, familiares e
profissionais de satde, sao destacadas a seguir as principais contribui¢oes
dos artigos analisados em rela¢io aos aspectos psicossociais envolvidos
na vivéncia de cada uma dessas amostras, durante o episédio de cincer
pedidtrico.
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Impacto do episédio de cincer pedidtrico para pacientes

Os trabalhos destacam as exigéncias vivenciadas pelas criangas,
especialmente relacionadas & quimioterapia e a hospitalizagao, contexto que
inclui perdas sociais, experiéncias de dor fisica, medo e efeitos colaterais,
incertezas, ansiedade e restricoes no cotidiano, o que propicia niveis
importantes de estresse (Jesus & Gongalves, 2006; Lemos, Lima & Mello,
2004; Marques, 2004). Malta, Schall, Reis ¢ Modena (2009) destacam
a dificuldade de a crianga falar sobre a doenga, com narrativas baseadas
na reprodu¢iao do discurso biomédico, impacto dos efeitos colaterais e
dificuldade em manifestar sentimentos, sendo a brincadeira a principal
forma de expressao infantil.

Motta ¢ Enumo (2002; 2004a; 2004b) também destacam a preferéncia
da crianga pelo brincar como estratégia adaptativa. As autoras indicam que
criangas nesse contexto tendem a desenvolver estratégias mais positivas
para lidar com as dificuldades, tais como brincar, ler, conversar, seguir
a medicagao e rezar, em detrimento de estratégias negativas (como se
esconder, sentir culpa, brigar e chantagear). Marchesan, Bock, Petrilli,
Covic & Kanemoto (2009) indicam a importincia de promover estratégias
que possam aproximar a vivéncia da crianca em tratamento do que seria seu
curso de desenvolvimento sem o episédio de cAncer, por exemplo, desde a
adapta¢io da vivéncia escolar.

Costa Junior et alii (2006) e ainda Costa Junior e Kanitz (2000) destacam
a importincia das atividades de recreagio planejada em sala de espera
para auxiliar as criangas a lidar melhor com os desafios do tratamento e
da hospitalizagdo. Os trabalhos desses autores indicam que tais atividades
possibilitam a amplia¢ao do repertério de comportamentos colaborativos,
de interagdo social e de adapta¢io aos eventos adversos provenientes do
tratamento. A interven¢io de “palhagos-doutores” é indicada por Araijo
e Guimaraes (2009) como um elemento benéfico ao enfrentamento
da hospitalizagio, como estratégia distrativa e de estimulagio do
desenvolvimento em condi¢oes adversas.

A terapia ocupacional e atividades lddicas envolvendo a literatura
infanto-juvenil tém sido apontadas como relevantes, ao auxiliar a crianga
a se aproximar das dificuldades e proporcionar a percep¢ao em relacio
a0 seu corpo, as suas respostas emocionais e as suas expectativas (Aradjo,
2006; Costa, 2002; Fontenele ez alii, 2000; Morais & Valle 2001; Pedrosa,
Monteiro, Lins, Pedrosa & Melo, 2007; Vasconcelos, Albuquerque &
Costa, 2006; Veras & Moreira, 2009). Mussa e Malerbi (2004) destacam
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que o trabalho de contadores de histérias influencia, de forma benéfica, a
adapta¢ao da crianga ao tratamento, pois os pacientes passam a apresentar
menos queixade dor, maiorinteragao social, colabora¢ao com procedimentos,
movimentag¢ao pela enfermaria e aceitagao de alimentos.

Constitui foco especial de estudo a percepgao do paciente adolescente,
tema abordado em apenas quatro estudos. Para o adolescente, o contexto
de tratamento ¢ caracterizado pela aversividade de efeitos colaterais e
procedimentos médicos, incerteza sobre a possibilidade de cura e sequelas,
desvalorizagio pessoal, sensagao de vulnerabilidade, ameaca e fragilidade,
prejuizos em relagdes interpessoais, transformag¢ao da rotina, preocupagio
com familiares, expectativas de cura e retorno as atividades cotidianas,
medo de falecimento, dificuldades para verbalizar sentimentos e prejuizos
a0 desenvolvimento (Capitao & Zampronha, 2004; Ferreira & Garcia,

2008; Jesus & Gongalves, 2006; Ribeiro & Rodrigues, 2005).

Impacto do episédio de cancer pedidtrico para familiares

Nesse contexto, os estudos focalizam prioritariamente a vivéncia dos
cuidadores, em especial maes (geralmente o cuidador primdrio). O contexto
aversivo se inicia antes mesmo da confirmagio diagndstica, pois pacientes
e pais precisam enfrentar um periodo muitas vezes longo e marcado por
incertezas e expectativas, desde o reconhecimento de sinais e sintomas,
hipéteses diagndsticas, dificuldades para realizar exames e encaminhar-se ao
servigo especializado (Cavicchioli, Menossi & Lima, 2007; Malta, Schall &
Modena, 2008).

Durante o tratamento, os cuidadores acumulam as fun¢ées educativas
parentais e a administragio de suas préprias condigdes emocionais. O
impacto do diagndstico e tratamento inclui mudangas na dindmica familiar,
altera¢des na relagao conjugal, prejuizos em atividades sociais, profissionais e
de autocuidado, administragao de intercorréncias e emergéncias, sobrecarga
de cuidados, altera¢des em prdticas parentais, manejo da relagio com
os filhos sauddveis, vivéncias de medo, tensdo, resignagio, ansiedade ou
incerteza e ainda dificuldades financeiras (Beck & Lopes, 2007a; 2007b;
Costa & Lima, 2002; Herman & Miyazaki, 2007; Misko & Bousso, 2007;
Moreira & Angelo, 2008; Santos & Gongalves, 2008; Silva, Andrade,
Barbosa, Hoffman & Macedo, 2009; Steffen & Castoldi, 2000).

Diante dos desafios impostos pelo tratamento, os cuidadores usam
estratégias que incluem busca por suporte social, busca por informagoes sobre
a doencga, aumento de prdticas religiosas e seguimento das recomendagoes
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de cuidados (Beck & Lopes, 2007a; 2007b; Beltrao, Vasconcelos, Pontes
& Albuquerque, 2007; Freire, Petrilli & Sonsogno, 2007; Malta er alii,
2008; Mensério, Kohlsdorf & Costa Junior, 2009; Pedro, Galvao, Rocha
& Nascimento, 2008; Santos & Gongalves, 2008). Silveira e Lima (2001)
destacam a importincia das casas de apoio como suporte instrumental e
ressaltam que a qualidade desse ambiente fisico é primordial.

Os estudos indicam interven¢des relevantes para diminuir os custos
emocionais associados ao tratamento e facilitar a adaptagao dos cuidadores
ao contexto aversivo. Interven¢des em grupos focais tém sido apontadas
como benéficas para maes de pacientes, pois essas modalidades de
interven¢ao propiciam o fornecimento de suporte social proveniente de
outras cuidadoras em situagio semelhante, promovendo uma atua¢io mais
ativa das maes no tratamento (Campos, Rodrigues, Machado & Alvarez,
2007; Wegner & Pedro, 2009). A terapia ocupacional e a intera¢io com
“palhagos-doutores” também sao estratégias distrativas para enfrentamento
de condigbes adversas (Aratjo & Guimaries, 2009; Vasconcelos er alii,
2006). Herman e Miyazaki (2007) destacam que programas educativos
s30 Uteis para proporcionar o ajuste de prdticas parentais, promovendo a
adaptagao e desenvolvimento de pais e pacientes.

Beltrio ez alii (2007) e ainda Pedro ez alii (2008) destacam que a fase
diagndstica é o periodo mais dificil, mas, mesmo apds a conclusio do
tratamento, aexperiénciado cincer é revestida por intenso aspecto negativo.
A reinser¢do escolar, a possibilidade de recidiva, a readaptagio social do
paciente e as possiveis sequelas do tratamento sio fatores estressores
para cuidadores (Beck & Lopes, 2007a; 2007b; Dellela & Aratjo, 2002;
Espindula & Valle, 2002; Ortiz & Lima, 2007; Silva & Valle, 2005). Por
outro lado, Delella e Aratjo (2002) e ainda Teles e Valle (2009) indicam
que pais de sobreviventes podem apresentar boa adaptagao ao contexto,
com pouco prejuizo ao funcionamento psicossocial. Cabe destacar ainda
que cuidados paliativos e morte de pacientes sao contextos extremamente
aversivos para cuidadores. Carlesso (2008) descreve a angustia e o
sofrimento extremos diante da morte do filho, e Bolze e Castoldi (2005)
destacam a importincia da atuagdo do psicélogo junto aos pais quando
iniciados os cuidados paliativos.

Estudos com irmaos de pacientes em tratamento também sao de grande
importincia, embora a literatura seja bastante escassa em relagio a esse
tema. Pedrosa e Valle (2000) destacam que o irmio do paciente percebe
as transformagbes domésticas e emocionais no contexto familiar, sendo
diretamente influenciado pelo tratamento. As autoras destacam ainda que
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os irmios sadios podem experimentar sentimentos de angustia, medo,
ansiedade, transformagdes em relacionamentos interpessoais e dificuldades
de ajustamento.

Impacto do episédio de cincer pedidtrico para profissionais

A vivéncia dos profissionais de satide em episédios de cAncer pedidtrico
tem sido pouco investigada. Remedi, Mello, Menossi e Lima (2009)
destacam a escassez de estudos na drea, com auséncia de programas
especificos para um contexto que demanda esforcos adaptativos por parte
dos profissionais. O cardter prolongado do tratamento exige que pacientes
e familiares permanegam em contato com a equipe de sadde, propiciando
a formagao de vinculos importantes, o estabelecimento de relagoes afetivas
e, de modo especialmente relevante, o fornecimento de suporte social
ao paciente e familiares, em um contexto potencialmente estressante e
permeado por perdas (Pedro & Funghetto, 2005; Rodrigues, Culau &
Nunes, 2007; Silva et aliz, 2009).

De modo particular, o contexto de cuidados paliativos se apresenta como
critico. Avanci, Carolindo, Gdées e Netto (2009), Melo e Valle (2004) e
Paro er alii (2005) apontam que muitas vezes o profissional tem limita¢oes
para lidar com cuidados paliativos e morte de criancas. Os autores
ressaltam que cuidar de um paciente sob cuidados paliativos é um processo
de mobiliza¢ao intensa, em que os profissionais experimentam emogoes
ambivalentes em um contexto que deve estar voltado para a promogao
de conforto, alivio de dor e atendimento as necessidades da familia. O
fornecimento de suporte social, a humanizag¢ao e a interdisciplinaridade sao
elementos fundamentais para diminuir os custos emocionais vivenciados
pelos profissionais (Malta, Schall & Modena, 2009; Menossi, Lima &
Corréa, 2008; Paro er alii, 2005; Pedro & Funghetto, 2005).

Além dos custos emocionais envolvidos no cuidado a pacientes
em tratamento e suas familias, Paro et a/ii (2005) e ainda Ramalho e
Nogueira-Martins (2007) destacam como fontes importantes de estresse
as dificuldades da organizagio do trabalho do enfermeiro. Entre os
principais desafios, os autores destacam a falta de reconhecimento do
trabalho, problemas na rotina, falhas na coordenagio do grupo, falta
de recursos para auxilio ao profissional e estrutura administrativa falha.
Os autores destacam a importincia de intervengdes organizacionais que
possam capacitar o profissional a desenvolver seu trabalho de forma
satisfatdria, prevenindo a instalagao do estresse, promovendo recursos de
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apoio e seguranga, possibilitando a implanta¢ao de cuidados humanizados
e interdisciplinares e permitindo ao profissional a revisao periédica de
seus conhecimentos.

Especificamente em relagio aos médicos oncologistas pedidtricos,
Melo e Valle (2004) e Malta, Schall e Modena (2009) indicam que o
momento de comunicagdo de diagndstico ¢ desafiador. As dificuldades
incluem a forma de comunicar o diagndéstico, a inclusao do paciente na
transmissio da informagdo, as dificuldades na organiza¢io e estrutura do
servigo (preparagio pessoal e do lugar fisico), o acolhimento das respostas
emocionais de pacientes e cuidadores, e ainda a escassez de agoes eficientes
de humaniza¢io no cuidado.

Discussao

Os resultados deste estudo ressaltam o aumento gradual de trabalhos
sobre aspectos psicossociais do cAncer pedidtrico, corroborando os trabalhos
de Moreira e Valle (1999) e Silva ez alii (2005). Destaca-se a predominincia
de artigos de pesquisa (n = 42) em relagao a outros tipos de trabalho como
relatos de experiéncia profissional, estudos tedricos/revisoes de literatura e
estudos de caso (n = 23), como também indicado por Silva ez alii (2005).

Os temas abordados pelos estudos focalizaram principalmente a
experiéncia de pacientes e cuidadores. Destaca-se a necessidade de estudos
que investiguem temas essenciais € pouco avaliados, como a experiéncia
de profissionais, adesdo ao tratamento, cuidados paliativos, experiéncia do
adolescente, impacto do tratamento para irmaos de pacientes, percep¢ao
de sobreviventes, entre outros. Cabe ressaltar também a escassez de estudos
com delineamento experimental ou quase experimental que possam
contribuir de forma relevante para a compreensio sobre quais elementos
estao funcionalmente envolvidos no tratamento do cincer pedidtrico e
intervengdes que possam diminuir custos comportamentais.

Ressalta-se que nenhum estudo nesta amostra foi caracterizado como
longitudinal. Conforme apontado por Delella e Aradjo (2002), estudos em
cardter longitudinal sao fundamentais neste contexto, considerando que
o episédio de cancer pedidtrico envolve um periodo prolongado desde o
diagndstico até a finalizacio do tratamento. Destaca-se a predominéncia de
trabalhos com metodologia qualitativa e técnicas de entrevista, resultado que
aponta a necessidade de diversificagao dos tipos de andlise e instrumentos ou
técnicas utilizadas, além da validagao de mais instrumentos psicométricos
para a populagio brasileira.
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O episddio de cAncer pedidtrico é um contexto potencialmente estressante
e aversivo para pacientes, familiares e profissionais de sadde. Torna-se
imprescindivel que pesquisadores brasileiros ampliem os estudos na 4rea e
abordem fatores psicossociais neste contexto. Conforme indicado por Silveira
e Lima (2001) e também Souza e Erdmann (2003), a compreensao da vivéncia
de pacientes, familiares e profissionais deve envolver aspectos globais (relativos
a organizacao do sistema de sadde, dificuldades para encaminhamento
e atendimento), além de elementos sobre a vivéncia individual daqueles
envolvidos no tratamento. Compreender os fatores psicossociais que atuam
no episddio de cincer pedidtrico promove subsidios para o desenvolvimento
e realizacio de intervengdes eficientes, que possam diminuir os custos
emocionais e instrumentais caracteristicos desse contexto.
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