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RESUMO

Este trabalho constitui- se de estudo de revisdo bibliografica de publica¢des brasileiras
relacionadas a aspectos psicossociais do cancer infantil, no periodo de 1980 a4 1997. Tem o
objetivo de obter uma visdo do que esta sendo pesquisado e divulgado no Brasil, além da
verificagdo de possiveis lacunas existentes na area e dos métodos de trabalho utilizados.

As fontes de dados foram as seguintes: periodicos nacionais, anais de encontros e simpésios da
area, congressos brasileiros de enfermagem e psicologia e bases de dados informatizadas.

Trabalhos traduzidos ou publicados na forma de resumo foram excluidos deste estudo. A
analise dos resultados esta pautada nos referenciais da pesquisa qualitativa.

De modo geral, os estudos buscam compreender a experiéncia das pessoas envolvidas com o
cancer infantil: crianga, familia e equipe hospitalar. As pesquisas revelam que a doenga abrange
vérias faces (fisica, social, psicologica) e que o atendimento a crianga deve ser global ( fisico/
psicolégico/ social).
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SUMMARY

This is a bibliographical study on Brazilian publications related to psychosocial aspects of
childhood cancer, from 1980 to 1997. The aim is to analyse the research developed in Brazil,
besides the verification of the used methods and the possible existing gaps in the area.

The sources of data were the following ones: national periodicals, proceedings of meetings and
symposia on the area, Brazilian congresses of nursing and psychology and computerized data
bases. Pieces of work which were translated and/or published in the summary form were not

conmsidered in this study.

The analysis of the results is based on the references of the qualitative research. In general, the
studies look for a comprehension of the experience of the people involved with childhood

cancer: child, family, hospital staff.

The research reveal that the disease embraces several aspects ( physical, social, psychological)
and that the care to the child should be global ( physical/ psychological/ social).
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Introdugdo

O céncer infantil vem progressivamente
abandonando seu status de doenga aguda e fatal.
Devido aos avangos do tratamento
antineoplasico a crianga vivencia periodos de
remissdo e mesmo a cura da doenga, o que lhe
garante a perspectiva de desenvolvimento fisico,
social e emocional normais.

Todavia, a evolugdo de cada crianga depende
de suas proprias possibilidades, bem como das
condi¢des em que foi cuidada, seja pela familia
ou pela equipe hospitalar ¢?. E importante que
a crianga tenha espagos onde possa expressar
suas vivéncias e atribuir- lhes sentido, além de
compartilhar com seus pais e com a equipe
hospitalar suas diividas e questionamentos, para
que se sinta amparada e segura em relagfo a
sua problematica ©V.

O céancer na crianga suscita diferentes e
traumaticas situagdes, que vdo desde
procedimentos fisicos invasivos e dolorosos até
os mais profundos questionamentos
existenciais, e deve ser pensado de maneira
global, envolvendo suas multiplas faces,
adoecimento do corpo fisico, necessidade de
suporte psicossocial a crianga e a sua familia,
preparo técnico e emocional da equipe de satde,
dentre outras (106D,

Contudo, estudos apontam a existéncia de
lacunas na literatura envolvendo a area
psicossocial do céancer infantil em relagdo a
outras areas de estudo, como por exemplo as
vivéncias de pacientes adultos portadores de

cancer. Muitas vezes também, a doenga néo ¢
compreendida de forma integrada, com suas
implicacdes fisicas e emocionais, responsaveis
por um atendimento eficiente e humano as suas
vitimas (9. A partir destas questdes, nos
propomos a realizar um estudo bibliografico
sobre as publicagdes brasileiras relacionadas a
aspectos psicossociais do cancer infantil, no
periodo de 1980 a 1997, a fim de possibilitar
uma visdo do que estd sendo pesquisado no
Brasil, além da verificag@o de possiveis lacunas
existentes na area ¢ dos métodos de trabalho
utilizados.

Metodologia

Para a realizacdo deste estudo utilizamos
referenciais da pesquisa qualitativa (¢> %), Os
seguintes passos foram seguidos:

Escolha do tema a ser pesquisado e
delimitagdo dos objetivos.

Localizagdo das fontes de pesquisa:
periddicos nacionais; anais de encontros e
simposios da area; congressos brasileiros de
enfermagem e psicologia; catdlogo de teses
cadastradas no Centro de Estudos e Pesquisa
em Enfermagem e as seguintes bases de dados
informatizadas: LILACS ( Literatura Latino
Americana de Ciéncias de Satide); UNIBIBLI
( base de dados contendo publicagdes da USP,
INICAMP ¢ UNESP); DEDALUS/ SIBI
(conectados via internet contendo o acervo de
obras da USP ).



Levantamento do material de interesse
a pesquisa, localizagdo dos estudos e leitura
exploratoria dos mesmos.

Leitura atenta dos trabalhos encontrados
para a obtenc¢do de uma configurago geral .

Releitura do material buscando
apreender objetivos e temas tratados, bem como
as convergéncias e as divergéncias entre os
estudos.

Organizagdo dos dados em categorias ou
areas tematicas, o que possibilita uma sintese
dos virios estudos dentro de cada area tematica
¢ uma configuragdo de como cada uma delas
vem sendo tratada pela literatura.

Sintese entre as vdarias tematicas a fim
de se alcangar uma proposi¢do a respeito dos
estudos consultados.

O material de andlise deste estudo esta limitado
a: livros, capitulos de livros, dissertagdes, teses,
artigos e trabalhos publicados na integra em
periodicos nacionais e anais de congressos,
diretamente relacionados a aspectos
psicossociais do céncer infantil. Temos
consciéncia de que apesar dos esforgos
envidados para encontrar o maior nimero
possivel de trabalhos, houve perdas devido a
material ndo indexado, ndo cadastrado,
publicado resumidamente, dentre outros fatores.

Resultados

Foram encontrados 61 trabalhos que abordam
aspectos psicossociais sobre o cancer infantil
publicados na integra, dentre os quais
encontram-se: 33 artigos, 8 trabalhos publicados
em anais, 6 dissertagdes de mestrado, 6 teses
de doutorado, 5 capitulos de livro e 3 livros.
Para a facilidade do leitor as referéncias
bibliograficas serdo apresentadas segundo a
numeragdo que consta da bibliografia. A analise
destes estudos revelou as seguintes tematicas
abordadas:

A crianca frente ao cincer- uma
doenca com o estigma de doenca fatal.

Situacdes vivenciadas pela crianca
com cincer: diagnostico, tratamento, cura,
recaida/ morte.

Situagdes vivenciadas pela familia da
crianca com cancer: diagnéstico,
tratamento, cura, recaida e morte.

Situacdes vivenciadas pela equipe
hospitalar- enfermeiros e médicos- frente ao
cancer infantil.

O atendimento a crianca com cincer
e a sua familia.

1- A crianga frente ao cAncer- uma doen¢a
com o estigma de doenca fatal

Na cultura ocidental, os aspectos ameagadores
a vida desencadeados pelo cancer, tais como a
dor, o sofrimento e a possibilidade de morte sdo
extremamente angustiantes, o que torna a
doenga um tabu, sobretudo quando esta atinge
uma crianga, personificagdo da vida. Assim, os
estudos incluidos nesta tematica revelam o
conflito gerado pelo cincer, metafora da
destruigdo, frente a seu diagnostico na crianga,

Simbolo de Saﬁde( 1,4,5,6,9,12,13,14,15,17, 18,20, 21, 25, 27,
30,31, 36, 37, 38, 39, 42, 45, 46, 49, 51, 52, 53, 55, 59, 60, 61)

Percebemos, pela analise destes estudos, a
necessidade de se preparar técnica e
humanisticamente os profissionais envolvidos
com o cancer infantil, tais como médicos,
enfermeiros e psicologos, para que estes possam
melhor orientar seus pacientes e respectivos
familiares, abrindo a possibilidade de a doenga
e a perspectiva da morte serem fontes de
crescimento e amadurecimento emocional,

enriquecendo a existéncia de seus pacientes (!>
17,18, 61).

2- Situacdes vivenciadas pela crianca com
cincer: diagndstico, tratamento, cura,
recaida e morte.

Os estudos que buscam compreender a
experiéncia vivida pela crianga com cancer
revelam, com unanimidade, a abrangéncia e a
complexidade das situagdes em que esta se vé
envolvida, tais como: transformagdes em seu
corpo e estado de saude, mudangas de ordem
pratica e cotidiana, dores e efeitos colaterais
causados pelo tratamento e ainda, altera¢Ges
emocionais, afetivas, psicologicas e de

relacionamento interpessoal (!0 1112.15.16.19,26,28,
30, 32, 33, 34, 43, 44, 48, 50, 53, 56, 58, 61).

O contato com o mundo interno de criangas com
cancer ou curadas da doenga, através de
histérias, desenhos e/ ou relatos ('%1%32.6 revela
situagdes que envolvem: relagdes afetivas,
ameagas, expectativas diante de desejos, perdas,
agressividade, morte, abandono, relagdes de
poder, regresséo afetiva, angustia, sentimentos
de agressdo e polaridade quanto ao mundo da




doenga ¢ o mundo dos elementos que fazem
parte da vida da crianga.

Diante de todas estas adversidades, o pequeno
ser tem que ser forte para lutar e ter esperanga
para ndo desistir, buscando ajuda das pessoas
ao seu redor (9.

Ajudar a crianga portadora de cancer pode ser
simplesmente possibilitar que ela expresse seus
sentimentos e seja informada sobre sua doenga,
pois, na maioria das vezes, a crianga esclarecida
revela- se capaz de se apropriar de seu
tratamento assumindo uma postura ativa diante
do mesmo ©* °). Sabe-se hoje, que a
desinformagfo e a falta de espagos de
elaboragfo e apropriagdo da doenga podem
gerar temores, angstias, fantasias e culpa na
crianga, levando- a inclusive a recusar- se a
aceitar o tratamento (.

Para que a crianga vitima de cincer tenha um
prognostico psicologico saudavel por ocasido
de sua cura - que envolve um processo de
readaptac¢@o ao mundo livre da doenga -, elae
sua familia devem receber orientagdes
psicoldgicas desde o momento do diagnéstico,
enfatizando a manutengéo das relagdes sociais
normais e o planejamento para o futuro .

3- Situacdes vivenciadas pela familia da
criancga com cancer: diagndstico, tratamento
, cura, recaida e morte

Os estudos que tratam das vivéncias da familia
frente ao cancer infantil (3 11.20.27.31,35.36.37, 38,39,
42,48, 51,52, 53, 39, 60, 61) relatam que ela sucumbe
diante da doenga da crianga, tendo seu cotidiano
bruscamente alterado e sendo envolvida no
mundo da doenca de seu filho.

O diagnostico do cancer infantil representa um
impacto para os pais, levando- os a vivenciar
uma série de reagOes e sentimentos, tais como:
incredulidade, questionamento, reversdo da
realidade, depressdo, hostilidade, raiva,
inabilidade para lidar com questdes cotidianas,
cansago e culpa. Eles geralmente questionam
como seus filhos podem ser portadores de uma
doenga tdo grave, quando sempre procuraram
cuidar bem deles (>**_ O sofrimento dos pais
esta permeado pelo medo da morte de seu filho,
medo este que se faz presente a partir do
diagnostico e se mantém, freqilentemente, até
mesmo apds a cura da doenca.

Em meio a este turbilhdo de sentimentos a
familia necessita desenvolver uma série de
enfrentamentos de ordem pratica e emocional,

e o tratamento € um deles ©-375% ) Assim, os
pais partem em busca de informagdo sobre o
cancer, condi¢des da crianca e suas
possibilidades de tratamento, de modo que o
encontro com a realidade se da primeiramente
no plano racional, e sé mais tarde, ocorre a
aceitacdio emocional da doenga 376D,

Ainda sob o choque ocasionado pelo
diagnostico e na tentativa de melhor organizar
seu cotidiano diante deste fato inesperado, a
familia ainda precisa ajudar a crianga,
submetida a uma terapéutica agressiva, a reagir
neste momento tdo delicado de sua vida. Frente
a fragilidade do filho, ¢ comum os pais
superprotegerem e serem demasiadamente
permissivos com ele. Este tipo de
comportamento costuma gerar uma crianga
egoista, autoritaria, que usa sua doenga para
conseguir o que deseja, exaurindo o animo dos
pais ¢:31.36),

Quando indagados a respeito de como € ter um
filho portador de cancer, eles revelam que
cuidar dos filhos doentes envolve uma série
complexa de fatores, tais como dificuldade em
falar sobre a doenga com o filho, necessidade
de obter esclarecimento sobre a doenga, divida,
temores ¢ preocupacdes em relagdo ao
tratamento, aflicdo e impoténcia diante do
sofrimento da criang¢a, um sentimento de
estagnagdo na vida que gira em torno da doenga
da crianga, dificuldade na convivéncia com os
outros filhos e com outras pessoas, inseguranca
e medo diante da saude da crianga, ambivaléncia
entre esperanga e conformismo, busca de apoio
na fé e aceitagio da iminéncia da morte em casos
em que ha prolongamento e agravamento da
doenga ©?.

Contudo, a habilidade de cada familia em lidar
com as situagdes suscitadas pelo cancer infantil
estd ligada a elementos de fragilidade desta
familia, como por exemplo, estrutura afetiva e
financeira, lutos e crises conjugais ©* V.

Ser méde/ pai de uma crianga com cancer envolve
um compartilhar, um ser com o outro que
caracterizam uma solicitude extrema, de
maneira que a sistematiza¢do da assisténcia
hospitalar a estas familias proporciona- lhes a
vivéncia de ndo se sentirem sozinhos em sua
trajetoria ©2.

4- Situacdes vivenciadas pela equipe
hospitalar- enfermeiros e médicos- frente ao
cancer infantil



Por ser uma doenga prolongada, que requer a
convivéncia por longos periodos entre a equipe,
o paciente e a familia, o cancer infantil acaba
envolvendo a equipe hospitalar que o assiste.

Alguns estudos buscam compreender as
experiéncias vividas pela equipe de oncologia
infantil frente aos sintomas e as conseqiiéncia

do cancer na crian¢a € em sua familia ¢ 3417
18, 20, 21, 22, 23, 25, 39, 40, 41, 45, 46, 47, 53, 54, 57, 61)

Estes estudos revelam que o cuidar da crian¢a
com céncer é uma tarefa desgastante do ponto
de vista emocional, delicada sob a 6tica técnico-
cientifica, mas capaz de gerar grande satisfa¢do
pessoal naqueles que a executam. Para a
enfermagem, o cincer infantil pode ser descrito
teorica e vivencialmente por meio das
dificuldades geradas no confronto com a doenga
e com a crianga doente, ou ainda como uma
necessidade de transcender os limites da técnica
da profissdo e da propria condi¢do humana. A
enfermagem  sente-se  despreparada
profissionalmente para lidar com a doenca e
langa mio de grande esfor¢o pessoal para o
cuidado a crianga e sua familia 7.

Aos olhos do enfermeiro a crianga com cancer
se apresenta como uma crianga que conhece o
seu problema; reage de forma semelhante a
outras criangas doentes de cincer, mantendo
porém a sua individualidade; no relacionamento
com a mie, mantém as mesmas relagdes que
outras criangas hospitalizadas ndo portadoras
de cancer; mantém um relacionamento
insatisfatorio com o enfermeiro; no
relacionamento com outras criangas portadoras
de céncer, mostra- se solidaria; procura
controlar seu tratamento e hospitalizaggo (©.

No que tange ao relacionamento com a familia
da crianga doente, o enfermeiro tem como
principais dificuldades: obstaculos de
comunicagio, reagdes emocionais da familia,
envolvimento pessoal, impoténcia, despreparo
pessoal e profissional .

Para a equipe de enfermagem o apoio a crian¢a
se reveste de duas dimensdes: a emocional € a
racional ®. Entretanto, esta equipe ndo se sente
preparada técnica e humanamente para fornecer
este tipo de apoio 7.

HOFFMAN @ relata que os médicos, mesmo
tendo uma vivéncia proxima e cotidiana com a
morte, ndo conseguem se familiarizar com ela,
e o confronto com esta desperta-lhes
sentimentos conflitantes de fracasso, culpa e

impoténcia. Especialmente no confronto com a
crianga com céancer, os médicos revelam
dificuldades no momento do diagnostico e
chegada de um novo paciente.

A equipe deve buscar preparo para lidar com a
crianga com cancer e sua familia para que haja
um atendimento efetivo a ambas.

5- O atendimento a crianca com cincer e a
sua familia

Os estudos que falam sobre o atendimento a
crianga com cancer e sua familia demonstram
uma compreensdo global da doenga, com suas

implicagdes fisicas, emocionais, psicologicas e
SOCiaiS (2,3,4,7,9, 24,29, 41, 53, 54, 61)

Atualmente, quando se diagnostica o cancer em
uma crianga, esta é vista como um ser em
desenvolvimento passando por um periodo de
saude critico, mas com possibilidades de
sobrevivéncia e de desenvolvimento corporal,
emocional e social normais. Assim a terapéutica
do céncer objetiva a cura da doenga com o
minimo de prejuizo, o que tem exigido a
formagdo de equipes multidisciplinares para
lidar com as exigéncias multidisciplinares
impostas pela situagéo do cancer infantil, o que
significa uma transformagdo no atendimento
prestado a estas criangas e suas familias.

Sdo descritas propostas de atendimento a
familiares de pacientes oncolégicos,
acompanhamento psicolégico de criangas,
grupos de apoio aos pais e as criangas com
finalidades informativas e terapéuticas. Almeja-
se esclarecer pais e filhos sobre o cancer € o
seu tratamento numa tentativa de evitar
sentimentos de culpa, duvidas e fantasias. O
trabalho realizado com as criangas, geralmente,
objetiva aproxima- las de sua doenga, dando-
lhes espago para elaborag@o, para exposigdo de
seus questionamentos, davidas, medos e
incertezas relacionados a doenga e ao
tratamento.

Estes “nticleos multidisciplinares” de
atendimento ao cancer infantil, na maioria das
vezes, sio compostos por médicos, psicologos,
nutricionistas, assistentes sociais e enfermeiros,
onde cada profissional ¢ considerado
especialmente importante para o atendimento
a crianga e sua familia.

Como toda inovagdo, esta modificagdo no
atendimento ao cancer infantil ndo est se dando
de maneira facil, exigindo dos profissionais a




ampliagdo dos espagos institucionais e a
argumentacdo de suas idéias, com os respectivos
respaldos tedricos .

Envolve ainda, a necessidade de a equipe de
saude estar atenta & complexidade de fatores
que permeiam o céancer infantil e, a partir dai,
se dispor a um trabalho multidisciplinar. Em
muitos casos, este tipo de atendimento mais
-humanizado ainda ¢ circunstancial, dependendo
do interesse de profissionais pela questiio, sem
nenhuma garantia de continuidade na auséncias
destes > D,

Estado atual da pesquisa psicossocial em

cdncer infantil no Brasil

A grande maioria dos estudos encontrados esta
pautada nos referenciais da pesquisa qualitativa
e valoriza a compreensfio das experiéncias
vivenciadas pela crianga com cincer, sua familia
e a equipe de saude que dela cuida para a
elaboragdo de um modo de atuagdo que seja
eficiente junto ao clncer infantil. A elevada
incidéncia de estudos qualitativos sugere que
os pesquisadores véem nesta abordagem um
canal de acesso a subjetividade das pessoas que
lidam com a doenga, capaz de auxilia- los na
tarefa de compreender o “mundo” do céncer
infantil.

Parece que, na realidade brasileira, a visdo sobre
a doenga comeca a adquirir um contorno mais
humanizado e competente para o atendimento
a crianga doente e sua familia, propiciando a
elas uma passagem mais amena pela experiéncia
do céncer, com a ampliagdo do atendimento ao
campo psicologico e social, ndo se restringindo
ao aspecto bioldgico da doenga. Entretanto, este
atendimento globalizado ndo ¢ uma realidade
presente em todos os servigos de atendimento
ao cancer infantil do pais. E o resultado da
iniciativa de profissionais, que mobilizados pela
problematica de seus pacientes ¢ respectivos
familiares, langaram esfor¢os pioneiros no
Brasil, no sentido de garantir um atendimento
que suprisse, se ndo todas, mas grande parte
das “caréncias” das vitimas do cancer infantil,
dentre elas as necessidades de apoio emocional
e psicologico para facilitar a elaboragdo de sua
situagdo e a reestruturagdo de seu mundo- vida.

Todos os estudos analisados relatam a presenga
marcante de fatores emocionais desencadeados
pelo céancer infantil nas pessoas com ele
envolvidas ( criangas, pais, equipe de saude).
Além do que, estdo permeados pela idéia de
que o céncer infantil abrange varias faces:

biologica, social, emocional, psicolégica,
intimamente relacionadas entre si, com suas
conotagdes de sofrimento, angistia, dor, medo
e esperan¢a. Compreendem que somente a
assunc¢do dessa multiplicidade de aspectos leva
a um atendimento capaz de suprir as
necessidades de suas vitimas  ( crianga doente
e sua familia) que sdo: extirpagdo do cancer do
corpo ¢ da “alma” das criangas ¢ o apoio
psicolégico que garanta a elaboragdo dos
sentimentos e fantasias envolvidos na situagio
do adoecimento infantil, em uma perspectiva
de acolhimento e compreensio.

Consideracoes

Nos anos 90 houve uma multiplicagdo de
congressos e eventos similares sobre Psicologia
Hospitalar e Psico- Oncologia, aumentando a
quantidade de pesquisas e relatos de experiéncia
na area psicossocial do cancer infantil,
abordando varios temas ( a crian¢a doente, sua
familia, a equipe de satde). Entretanto, a
maioria desses trabalhos nfo esta sendo
publicada na integra, o que reduz a compreenséo
e adimensdo do que foi realizado. Vale ressaltar
que as publicagdes garantem a “troca” entre os
servigos de Oncologia Pediatrica espalhados
pelo pais possibilitando o intercAmbio acerca
do que se tem pensado, estudado, construido e
escrito na area.

Areas tematicas de especial importancia para a
compreensdo da doenca e do “doente” como
por exemplo: a recidiva, a escolaridade, os
irmdos sadios, transplante de medula dssea,
dentre outros, ndo estdo sendo estudas ou
publicadas no Brasil. De maneira similar,
trabalhos mais abrangente e sistematizados
enfocando varios aspectos do cincer infantil,
bem como a qualidade de vida das criangas
doentes sdo escassos. O tGnico trabalho desta
natureza que consta deste estudo ¢ o livro

intitulado Céncer Infantil- Compreender e Agir
©1)

Podemos constatar a existéncia, no pais, de
alguns “ntcleos de exceléncia” no atendimento
ao cancer infantil que compreendem a doenga
em sua globalidade e prestam um servigo
voltado ao atendimento integral de suas vitimas,
caracterizado pela atengfo médica e psicologica
a crianca enferma e a sua familia. Embora
comum na Europa e nos Estados Unidos, este
tipo de servico ainda ndo é uma realidade
presente em todos os centros de atendimento
ao cancer infantil do Brasil, e para sua
continuidade e expansdo depende do esfor¢o



de profissionais interessados pela tematica, da
abertura de espagos institucionais, de uma maior
aten¢do governamental, dentre outros fatores.

O cancer infantil, por suas caracteristicas, causa
grande impacto emocional nas pessoas com ele
envolvidas: a crianga doente, sua familia e o
profissional que delas cuida. Portanto, faz- se
ideal e necessaria a presenga de um trabalho
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