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RESUMO

Objetivo: realizar uma revisdo integrativa da literatura nacional acerca das repercussdes do cancer
infantil na vida da crianca doente e na vida familiar. Métodos: revisdo sistematica integrativa nas bases
de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Sadde (LILACS), Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE/ PubMed) e Scientific Library Online (SciELO) com os
descritores cancer, neoplasia, tumor, crian¢a, cuidadores, relaces familiares e impacto psicossocial.
Resultados: foram integrados em categorias tematicas representativas do impacto do cancer na vida da
crianca, dos pais e irmaos saudaveis e dos sofrimentos vivenciados nas dimenses fisica, emocional e
instrumental. Conclusdes: os resultados desta revisdo integrativa proporcionaram uma compreensao
ampliada sobre as repercussdes do cancer infantil nos subsistemas familiares, e aponta caminhos para a
incorporacdo de evidéncias cientificas que sustentam um cuidado integral com foco na experiéncia da
crianca, dos pais e dos irmados saudaveis.

ABSTRACT

Objective: to carry out an integrative review of the national literature on the repercussions of Childhood
cancer in the life of the sick child and the family life. Methods: a systematic integrative review of the
Latin American and Caribbean Literature databases on Health Sciences (LILACS), Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE/PubMed) and Scientific Library Online
(SciELO), with the keywords cancer, neoplasm, tumor, child, caregivers, family relationships and
psychosocial impact. Results: the results were integrated into thematic representative categories of the
impact of cancer in the life of the child, his/her parents and healthy siblings and the suffering experienced
in physical, emational and instrumental dimensions. Conclusions: the results of this integrative review
provided an expanded understanding of the repercussions of childhood cancer in family subsystems and
point out paths for the incorporation of scientific evidences that support a comprehensie care, with a focus
on the experience of the child with cancer, his/her parents and healthy siblings.

RESUMEN

Objetivo: realizar una revision integradora de la literatura nacional acerca de las repercusiones del cancer
infantil en la vida del nifio enfermo y en la vida de la familia. Métodos: revision sistematica integradora
en las bases de datos Literatura Latino-Americana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS),
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE/ PubMed) y Scientific Library
Online (SciELO) con los descriptores cancer, neoplasia, tumor, nifio, cuidadores, relaciones familiares y
impacto psicosocial. Resultados: fueron integrados en categorias tematicas representativas del impacto
de lo céancer en la vida del nifio, de los padres y de los hermanos saludables y de los sufrimientos
experimentados en las dimensiones fisica, emocional e instrumental. Conclusiones: los resultados de esta
revision integradora agregaron una comprension ampliada sobre las repercusiones de lo cancer infantil en
los subsistemas familiares, y indican maneras de incorporacién de evidencias cientificas que sostienen un
cuidado integral centrado en la experiencia del nifio, de los padres y de los hermanos saludables.



Introducéo

Considerado raro quando comparado as neoplasias em adultos, o cancer infantil
representa a propor¢io de 2% a 3% do total de tumores malignos no Brasil.>? Ele
configura-se como a segunda causa de 6bitos de criangas e adolescentes de 1 a 19 anos,
ocupando a primeira posi¢do de 6bitos por doenca.®® Portanto, devido ao alto indice de
mortalidade, que chega a 8%, as neoplasias pediatricas sdo consideradas um problema
de salide pablica.® Em virtude do desenvolvimento cientifico e tecnoldgico das ciéncias
da saude, houve um aumento significativo dos indices de sobrevivéncia ao cancer na
infancia e na adolescéncia. Cerca de 70% das criancas diagnosticadas com céancer tém
chance de cura quando o diagndstico ocorre precocemente e o tratamento € realizado em
centros especializados.?® Porém, apesar destes avangos, o cancer na infancia ainda esta
associado a uma representacdo simbdlica de morte, incurabilidade, perdas e intenso

sofrimento.346-9

Os tipos de cancer infantil mais comuns s&o as leucemias (cancer nas células da
medula 6ssea); tumores do sistema nervoso central; os linfomas (neoplasia no sistema
linfatico); neuroblastomas (tumor do sistema nervoso simpatico); tumor de Wilms
(neoplasia renal); retinoblastomas (tumor nos olhos); sarcomas (neoplasias em musculos
e tenddes); e osteossarcomas (neoplasias nos 0ssos).2>%1% Metade dos casos ocorre

antes dos 5 anos de idade, 25% entre 5 e 10 anos de idade e 25% na adolescéncia.®

O diagnostico de cancer infantil traz repercussdes que mobilizam todo o sistema
familiar pela inverséo da ordem natural da vida. A experiéncia tende a ser tdo dolorosa e
perturbadora quanto a propria morte. Pacientes e familiares terdo que lidar com
incertezas, limitagdes na compreensdo do diagndstico, inseguranca quanto ao futuro,
riscos de recidiva da doenca, momentos de ansiedade, estresse e angustia, perturbacédo
psicologica, episddios depressivos, dificuldade na realizacdo das tarefas e com

alteragBes no desenvolvimento da crianga.”810

Apesar das evidéncias de todas as implicacbes negativas decorrentes do
diagndstico de cancer infantil, repercussdes positivas em relacdo ao tratamento das
criancas também sdo evidenciadas, pois ele constitui experiéncias significativas e

transformadoras, atua como ponte para mudangas estruturais e contextuais da interagao



familiar, propiciando uma ressignificacdo de valores e prioridades, além de promover

maior independéncia e maturidade psicossocial.°

A revisdo integrativa da literatura a respeito da tematica em foco mostra-se
relevante para a area da saude, e, sobretudo, da enfermagem, considerando-se que a
melhor compreenséo das repercussdes do cancer da crianga nos subsistemas familiares,
certamente sensibilizard os profissionais para aprimoramento das praticas assistenciais
voltadas para as necessidades das criangas, tendo como foco o cuidado primordial ndo
somente a eles, mas também aos seus familiares, para que eles possam atuar com
qualidade e autonomia, j& que esta é considerada entidade primordial para a manutencao
da qualidade de vida da crianca.>>®'! Assim, o objetivo deste estudo foi buscar na
literatura quais repercussdes sdo decorrentes do cancer infantil na vida da crianga doente
e na familia, caracterizando-as no contexto da crianca, dos irmdos saudaveis e dos pais,
de maneira a categorizar as dimensdes de suas vidas que sdo impactadas por esta

condicao.

Metodologia

O estudo trata-se de uma revisao integrativa da literatura, método de pesquisa
que tem o proposito de reunir e sintetizar resultados de pesquisas sobre determinada
tematica, fornecendo compreensdo mais profunda do tema investigado.’? E um
instrumento da Pratica Baseada em Evidéncias (PBE) que possibilita a sintese e analise
do conhecimento produzido acerca da temética investigada, constituindo-se em uma
técnica de pesquisa com rigor metodolégico, aumentando a confiabilidade e a

profundidade das conclusdes da revisdo.3*

Para o desenvolvimento do estudo, as seguintes etapas foram percorridas:
identificacdo e delimitacdo do tema e formulacdo da questdo norteadora;
estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo para selecdo das publicagdes;
definicdo das informacdes a serem extraidas dos estudos selecionados e categoriza¢ao
dos mesmos; avaliacdo dos estudos incluidos na revisdo integrativa; interpretacdo dos
achados e divulgacdo do conhecimento sintetizado e avaliado, ou seja, apresentacdo da

revisdo.?



Adotaram-se as seguintes questdes norteadoras: Quais sdo as repercussdes do
cancer infantil para a crianga e para os subsistemas familiares? De que maneira essas

repercussdes impactam e modificam as suas vidas?

Com intuito de responder aos questionamentos foi realizado um levantamento da
literatura publicada a partir da busca online nas bases de dados Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online (MEDLINE/ PubMed) e Scientific Library Online
(SciELO), utilizando-se os Descritores em Ciéncias da Saude (DECS): cancer,
neoplasia, tumor, crianga, cuidadores, relagdes familiares, impacto psicossocial,
realizando-se combinagdes duplas e/ou triplas destes descritores. Para delimitar a
amostra, foi empregado o operador booleano and junto com os termos selecionados:
cancer and crianca, cancer and crianga and cuidador, crianca and neoplasia and impacto

psicossocial, crianga and tumor and relagdes familiares.

Os dados nas bases foram coletados entre os meses de julho a outubro de 2016.
Foi obtido, por meio das buscas nas bases de dados, um numero total de 84 artigos. A
partir da leitura de titulos e resumos e aplicando-se os critérios de inclusdo, foram
selecionadas as pesquisas originais, tedricas e de revisdo com abordagem qualitativa
com data de publicacdo a partir do ano de 2010 até o ano de 2015, escritas em lingua
portuguesa, que abordassem as repercussdes do cancer infantil com foco especifico na
experiéncia de vida da crianga, dos pais e dos irmdos. Excluiram-se artigos que tivessem
como foco os profissionais da satude ou familiares com outros vinculos de parentesco,
artigos indisponiveis na integra nas bases de dados pesquisadas, que fugissem ao tema e
artigos sem rigor metodolégico. Do numero total, 84, foram selecionados 49 artigos
para serem lidos na integra e 35 foram excluidos, os quais 17 fugiam ao tema, trés ndo
possuiam rigor metodoldgico, sete tinham foco em profissionais de salde, um estava
disponivel somente em lingua inglesa e seis ndo apresentavam abordagem qualitativa.
Tal processo esta representado na Tabela 1.

Tabela 1- Distribuicdo de referéncias obtidas nas bases de dados LILACS, MEDLINE e SCIELO de
acordo com os descritores estabelecidos e referéncias selecionadas.

Bases de dados Cruzamentos de descritores ~ Numero de artigos NUmero de artigos
obtidos selecionados
SCIELO Cancer and crianga 40 20
LILACS Cancer and crianca and 14 12

cuidador




MEDLINE Céancer and crianca and 2 2

cuidador

LILACS Crianga and neoplasia and 2 2
impacto psicossocial

LILACS Crianca and tumor and 6 6
relacGes familiares

MEDLINE Crianga and cancer 20 7

TOTAL 84 49

Para a analise critica dos 49 estudos selecionados a partir da leitura dos titulos e
resumos, aplicou-se o Consolidated criteria for reporting qualitative research
(COREQ), um instrumento para avaliacdo da consisténcia e rigor metodolégico de
pesquisas qualitativas, composto por 32 questionamentos enquadrados em trés
diferentes dominios que se referem a credibilidade do grupo de pesquisa e reflexividade,
a consisténcia do quadro tedrico e ao método de analise de dados do estudo.’ A partir
da leitura na integra dos artigos, foram selecionados para a amostra final 21 artigos que
atendiam aos critérios de inclusdo da pesquisa, possuiam consisténcia e rigor
metodologico, segundo avaliacdo pelo instrumento, e contemplavam a questdo
norteadora do estudo. Os artigos que ndo se enquadraram nos critérios de avaliacdo
foram 28, dos quais quatro ndo possuiam rigor metodoldgico, cinco nao apresentavam
abordagem qualitativa, oito ndo contemplavam o tema e onze eram duplicatas, assim,
foram excluidos da amostra final. A caracterizacao representa-se na Tabela 2.

Tabela 2- Distribuicdo de referéncias selecionadas a partir da leitura de titulos e resumos e,
posteriormente submetidas ao COREQ para formacéo da amostra final de referéncias da revisao.

Bases de dados Cruzamentos de descritores  NUmero de artigos NuUmero de artigos
selecionados amostra final

SCIELO Cancer and crianca 20 12

LILACS Cancer and crianga and 12 5
cuidador

MEDLINE Céncer and crianca and 2 0
cuidador

LILACS Crianca and neoplasia and 2 1
impacto psicossocial

LILACS Crianca and tumor and 6 2
relacdes familiares

MEDLINE Crianga and cancer 7 1

TOTAL 49 21

Resultados

Na analise dos 21 artigos selecionados constatou-se que quatro foram elaborados
por pesquisadores com formagdo na area da Psicologia, 16 na &rea da Enfermagem e um

com formacdao na area da Medicina. No que se refere ao ano de publicacdo, dois foram



publicados no ano de 2010, quatro no ano de 2011, trés no ano de 2012, cinco no ano de
2013, cinco no ano de 2014 e dois no ano de 2015. Quanto aos locais de realizacdo das
pesquisas, quatro foram desenvolvidas no estado de S&o Paulo, cinco no estado do Rio
de Janeiro, quatro no estado da Paraiba, uma no estado de Santa Catarina, trés no estado
do Rio Grande do Sul, uma no estado de Minas Gerais e trés no Distrito Federal. Dos 21

artigos, 17 tratavam-se de pesquisas originais e quatro de revisédo de literatura.

A integracdo dos resultados permitiu a identificacdo de trés nucleos tematicos
representativos das repercussdes do cancer infantil nos subsistemas familiares,
considerando as dimensdes fisica, emocional e instrumental. As caracteristicas dos 21
estudos incluidos na revisao integrativa segundo autores, ano, objetivo, sujeitos, método
e principais resultados estdo apresentadas na Tabela 3.

Tabela 3 - Dados das pesquisas primarias publicadas nos anos 2010 a 2015, integrantes do estudo
“Repercussdes do cancer infantil na vida da crianga e nos subsistemas familiares” — Brasilia, 2016.

Autores/ Objetivo Sujeitos Método Principais Resultados
Ano
Silva, Identificar os 12 criangas | Pesquisa Emergiram dois temas: mediadores das
Cabral, mediadores do emidade | qualitativa | (im)possibilidades do brincar - instrumentos
Christoff brincar na vida da escolar em | implement | e signos e mediadores das (im)possibilidades
el crianga com cancer | tratamento ada do brincar na interacdo social - pessoas e
(2010). em tratamento oncolégico | segundo o | ambiente. Nas situacfes de impossibilidades
ambulatorial e ambulatori método e restricdes, os escolares superaram
analisar as al. criativo e obstaculos e reinventaram alternativas para
(im)possibilidades de sensivel. continuarem brincando dentro de suas
utiliza-los diante das possibilidades.
limitagGes impostas
pelo adoecimento e
tratamento.
Kohlsdor | Analisar o impacto 30 Entrevista Comportamento dos pacientes muito
f, Costa do semestre inicial cuidadores | semiestrut agressivo e ndo colaborativo com o
Junior de tratamento para | pediatricos urada/ tratamento; Praticas educativas parentais
(2010). leucemia sobre a foram caracterizadas por maior
rotina, dinamica permissividade, ganhos secundarios e
familiar, praticas superprotecdo; Cuidadores indicaram a
educativas parentais aquisicdo gradual de habilidades para lidar
e padrdes com procedimentos médicos-invasivos e
comportamentais de efeitos colaterais da medicacdo
pacientes e de antineoplasica, ao longo do tratamento.
cuidadores. Destacaram-se alteracdes importantes na
rotina profissional dos cuidadores e na rotina
social-familiar.
Nehmy Conhecer a 20 pais de | Entrevista Os pais recordaram-se claramente da
etal. percepcao dos pais criancas € | semiestrut progressao dos sintomas da doenca até o
(2011). | para o diagnostico de | adolescent urada/ diagnostico. A palavra leucemia foi
leucemia em seus es com analise do | associada ao cancer e a morte. Dificuldades
filhos. diagndstic | contetdo. relacionadas a escuta dos sintomas, a




ode
leucemia.

particularidades clinicas da leucemia e ao
encaminhamento no sistema de satde foram
0s principais motivos para a demora do
diagnostico definitivo. Destacam-se as
peregrinacdes por diferentes locais, perda da
resolubilidade, gastos desnecessarios,
desgaste emocional e atraso nas agdes de
saude.

Silva,
Nascime
nto
(2011).

Contribuir com as
discussdes acerca do
distanciamento do
casal como uma das
possiveis
repercussoes que a
doenca da crianca
traz a interagdo de
pais e maes de
criangas com cancer

Pais e
mées de
criangas

com
cancer.

Revisédo
Bibliografi
ca

Destaca-se negativamente o distanciamento
geografico, fisico e afetivo; aumento do
estresse interpessoal entre os conjuges, a

tendéncia de uma das partes a se isolar e se

sentir desamparada; prejuizos a

interacdo conjugal, sexualidade e intimidade

do casal e as atividades de lazer;
Positivamente: unido do casal, percep¢édo
dos tracos pessoais e comportamentais do

cbnjuge, aumento da capacidade de
resolucéo de conflitos, maior confianca
interpessoal e apoio matuo.

Quintana
etal.
(2011).

Visa a compreender
qual é a significacdo
que 0s
pais/cuidadores de
criangas
diagnosticadas com
cancer atribuem as
relacdes entre esse
diagnostico e a sua
dinamica familiar.

10
familiares
cuidadores.

Entrevista
semiestrut
urada/
analise de
contetdo.

Casa x Hospital; Mudancas e
Desestruturacdo Familiar; Papel Materno;
As Maes na Sala e suas Interrelagdes
(Identificacdo e Competicdo como
subcategorias); Rede de Apoio (tendo como
subcategorias Papel Paterno, Filhos Sem o
Diagndstico de Cancer e Demais Amigos,
Parentes).

Kohlsdor
f, Costa
Junior
(2011).

Investigar quais
dificuldades,
demandas e

exigéncias sdo

vivenciadas por
cuidadores
pediéatricos, bem
como o relato de
padrbes
comportamentais
favoraveis adquiridos
ou modificados, ao
longo dos primeiros
seis meses de
tratamento das
leucemias.

30
cuidadores
pediatricos

Entrevista
semi-
estruturada
[ analise
tematica de
contetdo.

Necessidade de maior atencdo e
monitoramento do paciente e aumento dos
gastos financeiros; relatos importantes sobre
a aprendizagem de novos padrdes de
comportamento referidos como favoraveis:
aquisicao de comportamentos mais
adaptativos a demandas do ambiente,
percepcao de maior autoeficacia e atuacdo
mais ativa no tratamento, aprendizagem
sobre procedimentos médicos invasivos e
destituicdo de crencas disfuncionais
associadas ao cancer.

Duarte,
Zanini,
Nedel
(2012).

Compreender o
cotidiano dos pais
com crianga
hospitalizada em
uma unidade de
oncologia e
hematologia
pediatrica de um
hospital geral.

13
familiares
responsave
is pelos
cuidados
da crianga.

Entrevista
semiestrut
urada/
Anélise
tematica
do
conteldo.

Cada familia é Gnica e apresenta dinamicas
diferentes de organizacéo frente a
experiéncia de cancer. Emergiram-se as
alteracdes no cotidiano familiar; os
principais sentimentos vivenciados pelos
pais; as dificuldades no tratamento e
estratégias utilizadas.

Kohlsdor
f, Costa
Junior
(2012).

Realizar revisao
integrativa da
literatura relacionada
a dificuldades
vivenciadas pelos

Cuidadores
pediatricos
durante
tratamento
onco-

Revisdo
Sistematic
ada
Literatura

Perturbac8es psicoldgicas vivenciadas pelos
cuidadores, impacto profissional e financeiro
associado ao tratamento, mudangas em
préticas educativas, altera¢fes na dindmica
familiar e influéncia de préticas culturais na




cuidadores hematol6gi vivéncia do tratamento.
pediatricos durante co
tratamento onco-
hematolégico.
Gomes, Analisar as 7 criangas Técnica Necessidades: estimulo para o rodizio entre
Amador, necessidades do em desenho- os membros da familia como cuidador da
Collet familiar quimiotera | estoria/inte | crianca; orientacdo e treinamento para todos
(2012) acompanhante na pia rpretacdo | que acompanham as criangas; conforto para
sala de quimioterapia | ambulatori tematica o familiar permanecer ao lado da crianga,
do ponto de vista da al. autonomia; acolhimento ao irméo saudavel;
crianga em ambiente que proporcione aproximacao
tratamento. entre os pais separados para apoiar o filho
em tratamento.

Amador Analisar as 9 Entrevista O cuidar caracterizou-se pelos legados da
et al. concepcdes de cuidadores | semiestrut dedicacéo, abnegacéo e obrigacdo moral,
(2013). cuidado e 0s familiares. urada/ Os sentimentos e emogdes vivenciados nessa

sentimentos que analise de | trajetoria, como culpa, castigo e pecado, se
permeiam o discurso revelaram nas entrelinhas do cuidador.
cotidiano do Revelou-se a relacdo de ambiguidade
cuidador familiar de vivenciada pelos pais que, muitas vezes,
criangas com cancer. sentem-se sobrecarregados e impotentes,
mas néo aceitam serem substituidos na sua
funcéo de cuidador.
Gomes et Compreender o 7 criangas | Técnica do Revelou-se uma maturidade precoce, por
al. processo do em idade desenho- | meio da compreensdo das criancas acerca do
(2013) diagndstico a escolar em estoria diagndstico, das diferentes fases do
sobrevivéncia do tratamento | adaptada/ | tratamento e enfrentamento das dificuldades
cancer a partir da quimiotera analise de convivio com colegas e readaptagdo na
perspectiva da pico tematica. escola ap6s o término do tratamento.
crianca. ambulatori
al.
Motta, Identificar aspectos 9 Método A doenca traz a tona situagdes de
Diefenba | que demonstrem as familiares criativo vulnerabilidade, conferindo a crianca e a
ch, dimensdes da cuidadores | sensivel / familia, sofrimento, dor, medo, angustia,
(2013). vulnerabilidade no | de criangas | andlise de desgaste fisico e mental, causados pelo
universo familiar na | com cancer | contetdo. cancer.
Gtica da familia de em idade
criangas com dor pré escolar
oncoldgica em e escolar.
ambiente hospitalar.
Amador | Analisar na produgdo | Cuidadores Revisdo Sentimentos vivenciados pelo cuidador
etal. cientifica de familiares | Integrativa | familiar; repercussdes fisicas e psicoldgicas
(2013). profissionais de de criancas da do sofrimento do cuidador familiar; Impacto
sadde as com Literatura. financeiro do cancer infantil na vida do
repercussdes do cancer. cuidador e necessidade de apoio social ao
cancer infantil para o cuidador familiar.
cuidador familiar da
crianga.
Alves, Auvaliar o nivel de 101 pais de | Entrevista/ Os maiores niveis de estresse e ansiedade
Guirardel | estresse dos pais de criangas analise de foram evidenciados por pais jovens, de
lo, criangas com cancer com conteddo. criancas pequenas e com menos tempo de
Kurashi e identificar cancer. diagnostico. O medo da morte e do impacto
ma correlagdes entre 0s da doenga na vida da crianca foram os
(2013). dados eventos considerados mais estressantes para
sociodemograficos e 0S pais.
0s niveis de
ansiedade.
Silva, Identificar as 22 Método O adoecimento pelo cancer na histdria da
Cabral repercussdes do familiares criativo e | crianca em idade escolar causa repercussoes




(2014) cancer sobre 0 de sete sensivel gue levam as redugdes funcionais
brincar da criangcaem | criancas | /Analise de impeditivas do desenvolvimento de
tratamento com céncer | discurso. brincadeiras ativas. O cuidado de
oncolégico. em idade manutenc&o da vida, préprio ao momento
escolar. sadio da vida da crianca, deve ser resgatado
na
tentativa de buscar formas para estimular as
potencialidades dela.
Sousa et Compreender o 8 criancas Desenho A doenca ¢ descoberta de modo repentino e
al. significado de com cancer estoria logo é inserida em um contexto novo.
(2014) experienciar o emidade | comtema/ | Depara-se com barreiras que podem retardar
adoecimento para a escolar. andlise de o diagndstico, e tem sua rotina alterada. A
crianga com cancer. discurso. crianga apresenta sinais e sintomas que
geram desconforto e ansiedade. Ao mesmo
tempo, tem esperanga de cura com a
realiza¢do do tratamento.
Fermo et | Descrever o caminho 10 Entrevista A crianca e 0 adolescente percorrem um
al. percorrido pela familiares | semiestrut longo caminho diante da situacdo
(2014). crianca, adolescente | de criangas urada/ oncoldgica. Foram evidenciadas as
e suas familias, desde e andlise dificuldades relacionadas ao acesso aos
o inicio dos sinais e | adolescent | temética de | recursos diagnosticos, o0 que compromete as
sintomas até a es em contetdo. possibilidades de um diagnéstico precoce.
definicdo do tratamento
diagndstico de quimiotera
cancer. pico.
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nos pensamentos da familia, aceitacdo da
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intenso sofrimento a cada dia.
Medeiros Investigar as 11 Entrevista | Abalo a qualidade de vida social, prejuizos
etal. repercussdes familiares | semiestrut psicolégicos acarretados ao cuidador
(2014) causadas pelo cancer que urada/ familiar e o cancer infantil como
infantil no cotidiano | acompanha | analise de oportunidade de crescimento pessoal.
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criancas tratamento
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oncoldgico por meio escolar. do recurso importante para revelar como a
do brinquedo fendbmeno crianga com cancer se sente durante o
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complexo seu equilibrio entre momentos de
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Santo, em artigos on-line com da no tratamento do filho com céncer;

Carvalho acerca das cancer. Literatura. relacionamento familia e equipe de
(2015). repercussdes do enfermagem durante a hospitalizacéo da
cancer infantil no crianga com cancer.

ambito familiar.

Ndcleo temético 1: Ter a vida invadida pelo cancer é uma experiéncia de sofrimento

para a crianca pelos sintomas fisicos, pela ruptura com as atividades da vida diéria e

pela angustia e incerteza ao longo do tratamento.
Sofrendo com a ruptura das atividades da vida diaria

O tratamento oncoldgico acarreta inimeras mudancgas no cotidiano da crianga,
como o distanciamento dos familiares, dos amigos, do lar, do ambiente escolar,
diminuicdo de atividades sociais e da realizagdo de atividades ludicas proprias da
infancia, tendo que vivenciar sinais e sintomas total ou parcialmente desconhecidos,
adentrando em um universo de incertezas, passando a frequentar ambientes novos,

tendo que lidar com aparelhos estranhos e pessoas desconhecidas.6-23

As rotinas familiar, social e escolar sofrem alteracbes em decorréncia das
demandas do tratamento oncoldgico. As recorrentes idas ao hospital ou ambulatério,
inesperadas internacdes e reacdes causadas pela toxicidade dos quimioterdpicos se
mostram como fatores que corroboram para a minimizagdo da convivéncia com outros
membros familiares, privacio da sua liberdade e dos prazeres da infancia.!6:2024
Contribuem também para a falta de assiduidade escolar, dificuldade de
acompanhamento do curso, prejuizo no rendimento, problemas de relacionamento com
os colegas, falta de motivagdo e desencorajamento.8226 Nesse sentido, é importante
que a equipe de enfermagem pense o cuidado da crianca de forma integral,
preocupando-se em atender as demandas de desenvolvimento e o retorno dela para o seu

meio social.?®

Em se tratando de atividades da vida diaria préoprias da infancia, a brincadeira
mostra-se como sendo uma das &reas mais afetadas na vida da crianca. Os
procedimentos do tratamento oncoldgico como cirurgias, quimioterapia, radioterapia,
implantagdo de dispositivos, puncdo lombar e puncdo venosa sdo impeditivos para
brincadeiras, pois sdo vistas como simbolos de restricdo por causarem dor, medo e

estresse, gerarem necessidade de repouso, diminuirem as condices fisicas e as




habilidades de locomogdo, comprometendo, assim, o engajamento da crianga.'®212 A
utilizagdo do brinquedo como instrumento de orientacdo para procedimentos
terapéuticos por parte dos profissionais permite que a crianca sinta-se mais segura e a
vontade, propiciando entendimento da situagdo e, consequentemente, maior

tranqiilidade. 82

A atencdo dos pais para com a crianga volta-se a doenga, e as atividades ludicas
permanecem em segundo plano, eles esperam que o retorno as atividades cotidianas
ocorra somente ao termino do tratamento. Mesmo reconhecendo a importancia destas
atividades junto a familia e na vida escolar, a necessidade de protecdo exacerbada e de
extrema permissividade em detrimento da estimulagdo do brincar, do crescimento e
desenvolvimento saudaveis da criangca € evidenciada enfaticamente em seus relatos e

também nos relatos das criangas.?0-2%27.28

A brincadeira mostra-se como instrumento de alivio do estresse, do medo e da
ansiedade gerados pela situacdo de doenca na crianca. Dentro dessa viséo, o enfermeiro
precisa, juntamente com a familia e a crianga, buscar ajustes que permitam a realizacao
de brincadeiras, respeitando-se os limites, as pulsdes e os desejos da crianga, de forma
que ndo se oferecam riscos a sua vida, danos a sua integridade fisica e complicacfes ao

tratamento. '8 20-22
Sofrendo com a angustia e a incerteza

A desconfianga, a negacdo, a ansiedade, o0 estresse, 0 pessimismo, a revolta, a
agressividade e o sofrimento se fazem presentes na crianca, sobretudo pelo
desconhecimento do contexto a que é inserida bruscamente com o tratamento
oncologico. Nota-se que a crianca é tratada como um sujeito passivo, que deve cumprir
exigéncias dos profissionais de salde, deve seguir diferentes rotinas impostas a ela e
vivenciar procedimentos que causam dor e desconforto. Ela desconhece as rotinas do
tratamento, ndo entende os motivos pelos quais ela esta passando por essa situagdo. A
partir do momento que se inclui a crianga ou o adolescente no processo terapéutico,
torna-se possivel a criagdo de mecanismos de enfrentamento da nova realidade, os
sentimentos negativos ganham potencial para serem minimizados e tende-se a vivenciar
todo o processo de forma mais amena, de aceitacdo da condi¢do tendo em vista a

possibilidade de cura, 18202326



Sofrendo com os sintomas fisicos

Os impactos na dimensdo emocional sdo influenciados por todos o0s
acontecimentos ocasionados nas demais dimensdes da vida da crianga, sobretudo, a
dimensdo fisica, pois 0s sinais e sintomas atuam diretamente em sua salde mental e
bem estar psicoldgico. A dor caracteriza-se como o sintoma de maior énfase durante o
tratamento do cancer, além de episodios eméticos, falta de apetite, febre, mal-estar,
queda de cabelo, perda de peso, hemorragia, impossibilidade de deambulagéo e auséncia
de sensibilidade tatil, que geram na crianca sentimentos negativos que consistem em
tristeza, expressdo de choro, sofrimento, desconforto, medo, inseguranca,

vulnerabilidade, estresse, ansiedade, angustia, incomodo e desesperancga.16-2123.25.29

Ndcleo temético 2: Ter a vida invadida pelo cancer para os irmaos saudaveis € uma

experiéncia de sofrimento e de amadurecimento, por tornarem-se invisiveis, por terem
gue assumir novas e complexas responsabilidades, e desenvolverem novas habilidades

cognitivas e afetivas.
Assumindo novas responsabilidades

Pelo fato do cancer propiciar uma série de sentimentos e situacdes
desagradaveis, é gerada uma desestabilizacdo nas familias marcada pela fragilizagdo dos
vinculos familiares anteriormente estabelecidos, portanto, os irmaos saudaveis também
sofrem mudangas decorrentes dos impactos da doenca em seu cotidiano. Os pais se
mobilizam, fazendo com que a luta contra o cancer seja 0 seu objetivo de vida, e
direcionam todas as suas energias e forcas ao filho doente em detrimento do filho

saudavel, que sente o distanciamento de seus progenitores,16:17:19.2024:25.30

Em relacdo aos filhos saudaveis, os pais demonstram diminuicdo da
disponibilidade de tempo e de atencdo; faléncia da funcdo parental de cuidado e
protecdo; constante necessidade de delegar os cuidados dos filhos a outras pessoas, e
quando estas se mostram indisponiveis, tém que submeter as criancas ao ambiente
hospitalar insalubre, tendo que deixa-los, ocasionalmente, com profissionais de saude
enquanto acompanham o filho doente na realizagdo de procedimentos invasivos e

dolorosos, que exigem a seguranga emocional transmitida pela figura parental 9.20:2430-
32



Sofrendo com a invisibilidade

Os filhos saudaveis sofrem diante da realidade que sdo inseridos abruptamente,
sdo simbolizados como seres invisiveis deixados em segundo plano, e suas reacdes sdo
caracterizadas por medo e preocupacao pelo diagnéstico do irmdo, angustia pelo que
vird pela frente; culpa, ressentimento, remorso e fantasias de contribuicdo para o
adoecimento do irméo e/ou para o afastamento dos pais. Em contrapartida, ha evidéncia
de reacdes de desprezo, agressividade, ciumes, raiva, ressentimento e inveja a respeito
do excesso de zelo desvelado ao irmédo doente, gerando certa instabilidade emocional
que permeia alteracfes psicoldgicas negativas e alteragdes psicossociais como tristeza,
desamparo, abandono, ansiedade, isolamento social, dificuldades na escola e problemas

no desenvolvimento saudavel da crianga,16:19.20.2431
Amadurecendo e desenvolvendo novas habilidades

Apesar do impacto negativo a que o irmdo sadio € submetido, ha evidéncias de
experiéncias positivas ao longo do tratamento oncoldgico: demonstracdo de perda do
medo vivido previamente, amadurecimento diante da doenca do irmé&o, aceitagdo do
ambiente hospitalar, dos procedimentos terapéuticos, e prematuridade com o
desenvolvimento de estratégias pessoais de enfrentamento da crise familiar 192533
Geralmente, os irmdos sadios mais velhos mostram-se mais carinhosos e solidarios,
assumindo o sustento dos outros membros da familia e manifestando atitudes de

protecdo e cuidado ao irmao.t7242529,31

Ndcleo temético 3: Ter a vida invadida pelo cancer do filho é uma experiéncia de
sofrimento por desafiar os pais a manejarem uma situagdo complexa, a internalizarem

e adaptarem-se a condicao de vida e ao novo papel parental.
Desafios impostos pelo cancer do filho

O tratamento do cancer pediatrico representa inimeros desafios para as figuras
parentais, os quais exigem dolorosas adaptacdes, destacando-se a desorganizacao de
suas rotinas, principalmente por terem que seguir horarios e normas impostas pelas
Unidades de Saude, por terem que administrar responsabilidades inerentes a condicdo
de pais, acrescidas das demandas hospitalares, e pela permanéncia integral com o filho

doente; desestruturacdo do cotidiano em relacdo a familia, as atividades pessoais de



recreacdo e lazer, ao ambito profissional, social e financeiro. Os planos atuais e futuros
precisam ser deixados em segundo plano, se fazem necessarios longos deslocamentos
do domicilio para os hospitais ou ambulatorios e, muitas vezes, sdo obrigados a
abandonarem seus lares para realizagdo do tratamento em outros estados e/ou em outras

cidades, além de terem que enfrentar as fragilidades organizacionais do sistema de
salide 16,17,20,24,25,28,30-36

Manejando as demandas do céancer do filho

No que se refere ao cuidado dos pais prestado as criancas doentes, enfatiza-se o
monitoramento constante evidenciado pela dedicacéo, zelo e protecdo exacerbados com
0 bem estar do filho, acompanhamento em consultas, internagdes, procedimentos,
atividades diarias, atencdo a medicacdo, alimentacdo, higiene, integridade fisica, as
intercorréncias e aos efeitos colaterais; promoc¢do de conforto, suporte e prevencdo de
complicacbes. Nota-se forte envolvimento emocional e constante busca em oferecer

carinho, atengdo, forga e seguranca com intuito de minimizar o sofrimento da
crian(;a.19'24'28'29'30'32'34

O papel cultural de género e materno sdo fortemente observados, pois na grande
maioria dos casos, a mulher/mde é quem assume o cuidado primério da crianga em
tratamento oncoldgico.6:2428-393% por essa internalizacdo cultural da fungdo materna,
percebe-se 0 senso de dever que elas apresentam diante da assisténcia, abdicacéo de si e
de suas necessidades em funcdo do outro, dificuldade em delegar os cuidados da crianca
a outros membros da familia, mesmo encontrando-se sobrecarregada e

fragilizada.19242930

O papel do pai no contexto dos cuidados destinados a crianca neoplasicamente
enferma é também enraizado culturalmente como uma figura coadjuvante, alguns se
mostram participativos ao longo da internacdo, responsabilizando-se pelas demandas de
suporte emocional a esposa e aos filhos, embora nem sempre possam estar presentes no
hospital devido a funcdo de provedor. Outros somente contribuem financeiramente e
assumem os cuidados dos demais filhos no domicilio, esquivando-se da esfera
emocional. A questdo de exercer papel de cuidador em detrimento da atuacdo
profissional e vice-versa gera grande conflito interno para os pais, além de terem que

lidar com o impacto da doenga.?*28:29:31



Internalizando a condic¢do de vida e o papel parental

Em se tratando dos impactos que afetam a vida conjugal, ao se deparar com a
doenca do filho, o casal se vé diante de novas escolhas e decisfes importantes para o
tratamento da crianca; vive-se um periodo de forte adaptacao que ira definir seu modo
de organizacdo baseado na nova realidade. Os desequilibrios resultantes de todo o
processo se mostram proporcionais aos recursos que o casal dispde para lidar com
perdas em conjunto, bem como ao histérico de perdas pregressas e habilidades de
superacdo. Geralmente, a vida conjugal é esquecida e a atencdo é deslocada aos

cuidados do filho doente, 19242836

As alteragOes conjugais decorrentes do cancer infantil sdo marcadas por trés
tipos de distanciamento: o geografico, que ocorre quando um dos conjuges permanece
na cidade de origem, enquanto o outro assume 0s cuidados da crianca de maneira
integral durante a hospitalizacao; o distanciamento fisico, que ocorre nos casos em que,
embora estejam na mesma cidade onde se da o tratamento da crianga, ndo é possivel a
permanéncia conjunta de pais e maes no espaco hospitalar; e o distanciamento afetivo,
que é decorrente dos demais (geogréfico e fisico) e pode ocorrer para aqueles casais que
permanecem mais proximos durante o tratamento oncolédgico, como para aqueles que se
encontram distantes. A distancia do casal acaba por onerar o conjuge que assume a

funcao de cuidador principal, acentuando sentimentos de abandono e desamparo.?43°

Observam-se modificacBes negativas na interacdo dos casais como o aumento do
estresse interpessoal, nervosismo, ansiedade, a tendéncia de isolamento por uma das
partes, prejuizos a sexualidade e intimidade do casal e as atividades de lazer.®®
Considerando-se este grande impacto ocasionado na relacdo conjugal, a equipe de
enfermagem, durante o tratamento, necessita conhecer a estrutura familiar da crianca,
sua dinamica e as interacOes existentes e estabelecidas nos contextos em que transita
para atender suas reais necessidades, buscando criar, fortalecer e manter vinculos
apoiadores para reduzir a carga de estresse e demais complicacbes decorrentes da

problematica.?®

A experiéncia de sofrimento vivida pelos pais € permeada por inimeros
sentimentos, destacando-se a apreensdo, a angustia, a tensdo e o desespero diante do

diagnostico, seguido de sensacdes de incerteza, inseguranca, receio e fragilidade ligadas



ao desconhecimento acerca da doenca, a mudanca de rotinas e as consequéncias do
tratamento. A tendéncia de culpabilizagdo mostra-se comum, o diagndstico do cancer é
encarado como um castigo divino por maus comportamentos, pela falha nos cuidados
destinados ao filho e pelo cometimento de pecados. O estresse, a preocupacao, a
tristeza, a aflicdo e o desgaste fisico e psicologico caracterizam a rotina do tratamento
oncoldgico para os pais, podendo desencadear doencas e complicacdes fisicas e mentais
como depressdo, ansiedade, disturbios de sono, isolamento social, sintomas de estresse
pOs traumatico, prejuizo ao padrdo alimentar, e desenvolvimento de comportamentos de
risco, como tabagismo e alcoolismo. Enfatiza-se, também, a desesperanca e a

impoténcia em relacdo aos sinais e sintomas, as recidivas da doenca e ao medo da morte
do filho 16,17,20,21,24,25,27-31,33-35

Impactos positivos também sdo desencadeados na vida dos pais, normalmente
surgem na fase de estabilizacdo da doenca, evidenciando-se por meio de manifestacdes
e relatos referentes ao aprimoramento do cuidado, da atencdo e da afetuosidade
destinados a crianca; maior aproximacao do filho, desenvolvimento de novos padrdes
de comportamento, novas praticas afetivas e educativas; aumento da maturidade em
relacdo a doenca, progresso da familiarizacdo com os procedimentos e com a linguagem
técnica, e da articulacdo com a equipe de salde; crescimento pessoal, aumento da
solidariedade diante dos problemas de outras pessoas; aproximacgdo de casais marcada
pelo suporte mutuo, unido, aumento da coesdo e confianca; reconciliagdo familiar;

fortalecimento de crencas espirituais e maior valorizagéo da vida,16:1920.24,28,31-33,36

Discussao

A integracdo dos resultados assinala repercussdes significativas do céancer
infantil na parentalidade e, como desdobramento, nas relacbes construidas e

estabelecidas entre as criangas e seus irmaos saudaveis.

A parentalidade é um processo complexo que ultrapassa o parentesco bioldgico,
refere-se a experiéncia de tornar-se pai e mée, destacando-se o vinculo entre as figuras
parentais e seus filhos. E construida com base em conceitos coletivos, da sociedade
como um todo, que se modificam com o tempo, sendo considerados histdricos, sociais e

culturais; também, por conceitos intimos e privados, conscientes ou inconscientes, que



sdo inerentes a pessoa, ao casal e a sua histdria de vida. Exige preparacdo e
aprendizagem, abrange uma série de cuidados prestados a crianga e a maneira como 0s
pais prestam estes cuidados, pois possui potencial de promover a satde e o0 bem estar da
crianca como o de impedir seu desenvolvimento fisico e emocional, podendo causar

problemas significativos de salide e sociais.?’

A relacdo da parentalidade com o cancer infantil se estabelece a partir da
significacdo atribuida a doenca do filho como sendo algo que ameaca a sua vida e em
decorréncia das profundas marcas que tal experiéncia deixa na histéria de quem a
vivencia. O processo de tornarem-se pais de uma crianga com céancer € encarado por
sentimentos de perda e quebra, marcado pela diminuigédo da qualidade de vida, aumento

do compromisso na fungdo dos papéis, ciéncia da mortalidade e vulnerabilidade.3"-3°

Criangas com cancer podem n&o relacionar a causa de sua doenga com a
possibilidade de conseqliéncias negativas, como efeitos colaterais, recidiva e morte, pois
em decorréncia de sua imaturidade e nivel cognitivo, elas ndo costumam se perceber
sempre doentes, somente no momento especifico do episédio em que vivem o0s sinais e
sintomas advindos do cancer. Em contrapartida, os pais tendem a associar a doenga ao
pior progndéstico possivel, questionando os efeitos do tratamento em longo prazo e

suspeitando quanto ao futuro e possibilidade de morte.3’

Os pais possuem dentro destas repercussdes, necessidade de adaptarem-se as
frequentes hospitalizacBes, o que os afasta do ambiente doméstico e modifica,
consequentemente, o relacionamento com os demais filhos, em geral, ocorre uma
relevante separacdo: a mde e o filho doente de um lado e o pai e os demais filhos
saudaveis de outro. Os fatores negativos desencadeados nos irmaos saudaveis merecem
o olhar da enfermagem, pois planejar os cuidados de forma a oferecer apoio aos pais
cuidadores para que possam enxergar os filhos saudaveis e suas necessidades durante o
tratamento do cancer, mostra-se primordial para minimizar os danos para estes sujeitos.
Outra questdo essencial de atencdo para atuacdo efetiva do enfermeiro é a incluséo do
pai no plano terapéutico, propiciando uma relacdo de confianga, oferecendo suporte
emocional, motivando a exposicdo dos sentimentos referentes ao cancer do filho e as
mudangas decorrentes desta situacdo, de forma a trabalhar a dimensdo emocional da

figura paterna, fortalecendo os vinculos familiares e o incentivando a atuar mais



intensamente no processo de cuidados, forcando a quebra de paradigma do papel

paterno de coadjuvante. 374

Em se tratando de mudancas positivas, 0os pais revelam uma reorientagdo em
suas vidas, com enfoque nas circunstancias vividas diariamente ao invés de
vislumbrarem e planejarem o futuro, tendo em vista a experiéncia de mudanga de rumo
de suas vidas inesperadamente. Outras contribuicdes positivas consistem em
crescimento pessoal, no fortalecimento do relacionamento marital, na capacidade de
discussdo de conflitos de forma mais construtiva, no progresso que se refere a relacao
com o filho doente e maior atencdo as demandas dos filhos sadios. Os impactos
positivos, de forma geral, devem ser considerados pela enfermagem, de forma que o
enfermeiro os valorize e os utilize durante o tratamento oncolégico como recurso

potencializador do enfrentamento.*”38:40

Conclusédo

A presente revisdo integrativa aponta que as repercussdes do cancer infantil para
a crianca e para os subsistemas familiares consistem em inimeras alteracdes instaladas
em diversas dimensfes de suas vidas, destacando-se os ambitos que desencadeiam
maiores impactos: o instrumental, o afetivo, 0 emocional e o fisico. Tais modificaces
atuam sobre a sua historia de vida, fazendo-os percorrer um longo caminho, marcado
por intenso sofrimento e constante exigéncia a aceitacao, adaptacdo e reorganizacdo na
busca por recursos de enfrentamento pessoal e conjunto com o0s demais sujeitos
envolvidos no processo, a fim de possibilitarem o melhor desfecho para essa dificil

experiéncia.

A revisdo integrativa da literatura a respeito da tematica em foco mostra-se
relevante para a éarea da saude, sobretudo da enfermagem, pois pretende
instrumentalizar os profissionais, aumentando a sensibilidade para as necessidades
intrinsecas a infancia somadas aos impactos causados pelo cancer; possibilitar o desvio
de foco do tratamento oncoldgico centrado apenas na doenca e na crianca para uma
abordagem centrada, também, nos familiares, especialmente nos pais e irmaos sadios, 0s
incluindo nas relacdes de cuidado em salde e em processos de tomada de decisédo.
Proporcionando, assim, planejamento da assisténcia direcionado ao estabelecimento de

relacdo de confianca, caracterizada pelo oferecimento de suporte, de subsidios quanto a



orientacdo, apoio emocional, escuta qualificada e didlogo sensivel de forma a amenizar

o0 impacto do cancer e do tratamento na vida da crianga e da familia.

Os resultados desta revisdo integrativa proporcionaram uma compreensao
ampliada sobre as repercussfes do cancer infantil nos subsistemas familiares, e aponta
caminhos para a incorporacdo de evidéncias cientificas que sustentam um cuidado

integral com foco na experiéncia da crianca, dos pais e dos irmaos saudaveis.

Destaca-se como limitagdo da pesquisa a andlise restrita a publicagbes nacionais
e em portugués. Deste modo, tornam-se relevantes revisdes integrativas mais
abrangentes sobre a tematica. Dentre as lacunas, observa-se a necessidade de uma maior
compreensdo das experiéncias dos irmdos saudaveis de forma a gerar subsidios para

atuacdo profissional que considere a especificidade desta populagéo.
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