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RESUMO | Compreender o real significado do universo de sen-
timentos vivenciados pelo paciente oncolégico pediatrico-juvenil
torna-se um desafio para a equipe multidisciplinar em sadde. Este
estudo objetivou proporcionar um melhor entendimento sobre a
forma como as criangas e adolescentes com cancer compreen-
dem a doenga, o cuidado por parte dos profissionais de saude,
a convivéncia com a equipe hospitalar e a sua relagdo com os
familiares envolvidos neste processo. Tratou-se de uma revisao
sistematica da literatura que incluiu estudos qualiquantitativos
publicados entre 2014 e 2018, em inglés e portugués, os quais
foram selecionados a partir das bases de dados PUBMED, Scielo,
BDENF. Um total de 599 artigos foram encontrados, dos quais 5
foram selecionados por atenderem aos critérios de inclusdo es-
tabelecidos. Observou-se que todos os estudos foram realizados
em seres humanos, contemplando 281 criancas, adolescentes,
seus pais e profissionais de saude, abordando suas percep¢des e
experiéncias durante o tratamento do cancer. Constatou-se que
o diagnéstico do cancer repercute de maneira diferenciada para
cada paciente e via de regra, relaciona-se a sentimentos negati-
vos, como medo, ansiedade e depressdo. O maior desafio citado
pelos pacientes foi a sua reintegracdo as atividades cotidianas.
Foi relatado pelos pais e profissionais de salide que as criangas
apresentam alto grau de sofrimento, o qual é compartilhado pela
familia, cuidadores e profissionais de saude. A realizacdo deste
estudo possibilitou uma melhor compreensdo do cotidiano des-
tas criancgas e adolescentes, a forma como elas se relacionam com
os profissionais de saude e com sua familia.

PALAVRAS-CHAVE: Neoplasia. Paciente pediatrico. Percepgao.
Adolescente.
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ABSTRACT | The understanding of the real meaning of the
universe of feelings experienced by pediatric-juvenile cancer
patients representes a challenge for the multidisciplinary health
team. This study aimed to provide a better understanding of how
children and adolescents with cancer understand the disease, the
care by health professionals, the experience of living at hospital
team and their relationship with family members involved in this
process. It was a systematic review that included qualitative and
quantitative studies published between 2014 and 2018, in English
and Portuguese, which were selected from the PUBMED, Scielo,
BDENF databases. A total of 599 articles were found and 5 were
selected because they met the established inclusion criteria. It
was observed that all studies were carried out in human beings,
covering 281 children, adolescents, their parents and health
professionals, addressing their perceptions and experiences
during the treatment of cancer. It was found that the diagnosis
of cancer has a different impact on each patient and, as a rule, is
related to negative feelings, such as fear, anxiety and depression.
The biggest challenge cited by patients was their reintegration into
daily activities. It was reported by parents and health professionals
that children have a high degree of suffering, which is shared by
family, caregivers and health professionals. The realization of
this study enabled a better understanding of the daily lives of
these children and adolescents, the way they relate to health
professionals and their families.
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Introducgao

O cancer corresponde a um grupo de varias doengas
que tém em comum a prolifera¢do descontrolada de
células anormais e que pode ocorrer em qualquer
local do organismo. Os tumores mais frequentes na
infancia e na adolescéncia sdo os linfomas, aqueles
que afetam o sistema nervoso central e as leucemias
que atingem a medula 6ssea. Assim como em paises
desenvolvidos, no Brasil, o cancer ja representa uma
das primeiras causa de morte entre criancas e ado-
lescentes de 1 a 19 anos e corresponde a 8% do total
de ébitosﬂ.

Do ponto de vista clinico, os tumores pediatricos
apresentam menores periodos de laténcia. Em ge-
ral, crescem rapidamente e sdo mais invasivos, em-
bora respondam melhor ao tratamentoﬂ. No Brasil,
nas ultimas quatro décadas, o progresso no trata-
mento do cancer na infancia e adolescéncia foi ex-
tremamente significativo. Segundo o INCA, em torno
de 80% das criancas e adolescentes acometidas por
cancer podem ser curados, quando diagnosticados
precocemente e tratados em centros especializa-
dos. A maioria tera boa qualidade de vida apés o
tratamento adequadoﬂ.

O cancer, além de ser uma enfermidade crénica que
ameaca a vida, simboliza o desconhecido, o perigoso,
o sofrimento, a dor e a culpa. Quando a pessoa que
adoece é uma criancga, todas estas reagdes emocio-
nais podem ser mais intensas para o pequeno pa-
ciente, e se estendem a famfliaﬂ.

Com o aumento do numero de sobreviventes, enfati-
za-se um novo olhar no cuidado de pacientes da on-
cologia pediatrica e de suas familias, baseado em uma
abordagem multiprofissional que inclui servicos de
apoio psicossocial desde o diagnoéstico até o periodo

pos-tratamento, com o objetivo de assegurar uma me-
Ihor qualidade de vida com o minimo de sequelas fisi-
case emocionaisﬂ. Estima-se que a maioria das crian-
¢as que chega ao hospital ndo esta preparada para
enfrentar a doenca e tudo que dela deriva. Em certos
casos, ela sera separada da familia para entrar no
contexto de uma instituicdo que passara a fazer par-
te de sua vida. Aparecerdo personagens novos com
0s quais ela passara a estabelecer relacBes bastante
duradouras, os profissionais de saude. Vivenciara a
quebra do seu ritmo de vida, necessitando de estraté-
gias de enfrentamento para lidar com estas situagéesﬁ.
A hospitalizacdo pediatrica vem sendo alvo de pes-
quisa nas ultimas décadas e existem evidéncias que a
descrevem como um evento potencialmente marcan-
te para a crianga/adolescente e sua faml'liaﬁ. A crianga
hospitalizada passa por diversos fatores estressores,
que podem afeta-la emocionalmente.

Nota-se que esse tema ainda apresenta limita¢des na
literatura, devido a escassez de estudos que abordem
a percepcdo dos profissionais e da crianga sobre o
adoecimento e a familia, bem como a construc¢do de
um elo entre os mesmos. Sentimentos diversos po-
dem influenciar o tratamento desses pacientes onco-
I6gicos, entre os quais se destacam o medo do des-
conhecido, a dificuldade no ajustamento para com a
sociedade, a angustia pela necessidade de passar por
diversos procedimentos dolorosos, a ansiedade e a
esperanga pela cura, a saudade de casa, da familia,
dos amigos, da escola e da vida que tinham antes do
diagndstico, apesar de serem vivenciados também pe-
las pessoas mais proximas, assumem uma magnitude
Unica no universo do paciente oncoldgico infantil.

Desse modo, o objetivo desta revisdo sistematica
qualitativa é descrever a percepgdo de pacientes on-
colégicos pediatricos, dos familiares e dos profissio-
nais de salde sobre o tratamento oncolégico.
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Materiais e métodos

Tratou-se de um estudo de revisdo sistematica quali-
tativa, que é um tipo de investigacdo que apresenta
uma questdo norteadora bem definida e tem o intuito
de identificar, selecionar, avaliar e sintetizar o conteu-
do disponivel na literatura. Esse estudo foi instituido
a metodologia Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) e o anagrama
PICo, no qual informacgdes sobre a popula¢ado (pacien-
tes, profissionais de saude e familiares), a intervencao
(experiéncia do adoecimento com cancer) e o contexto
(Unidades de tratamento de cancer infantil) foram co-
letadas em cada estudo selecionado.

Para a selecdo dos artigos sobre a tematica escolhi-
da, foram realizadas as buscas nas bases de dados
LILACS, BDENF e Medline, através da Biblioteca Virtual
de Saude (BVS). Os descritores selecionados, para a
realizacdo da pesquisa, foram encontrados através
da consulta dos Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS), definindo-se como unitermos: paciente pe-
diatrico; cancer; percepgao; adolescente e seus res-
pectivos termos correspondentes na lingua inglesa,
pediatric patients; cancer; percerption; understanding.
A estratégia de busca utilizada incluiu os descritores
com o uso do operador booleano “and".

Dois autores analisaram individualmente os resu-
mos dos artigos para verificar quais estudos eram
pertinentes ao tema desta revisdao sistematica. Os
critérios de inclusdo para a sele¢do dos artigos cien-
tificos foram manuscritos cientificos publicados em
portugués e inglés, compreendendo os anos de 2008
a 2018 e que tivessem texto completo disponivel.
Foram incluidos no estudo apenas os artigos que
apresentassem proximidade com a seguinte pergun-
ta central: Qual a percep¢ao dos pacientes oncolégi-
cos pediatricos sobre o adoecimento e sua relagao
com os profissionais de saude? Artigos publicados
em outros idiomas e anteriores ao periodo estabele-
cido ndo foram incluidos no estudo.

Ap6s a consulta as bases de dados e a aplicagdo das
estratégias de busca, bem como o uso dos critérios
de inclusdo e ndo inclusdo, buscou-se identificar ar-
tigos duplicados. Posteriormente foram iniciadas as
leituras dos resumos e, ap6s a sele¢do dos trabalhos
por meio dos resumos, foi realizada a sua leitura in-
tegral para determinar a elegibilidade do estudo. Foi
elaborado um fluxograma com as descricdes dos
processos de identificacdo e selecdo dos artigos pes-
quisados, subdividido nos seguintes tépicos: identifi-
cacgao, triagem, elegibilidade e estudos incluidos. Um
total de 05 artigos foram incluidos nesta revisdo sis-
tematica (Figura 1).
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Figura 1. Fluxograma para selecdo dos estudos encontrados. Salvador-BA, Brasil. Mar¢o de 2019
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Foi elaborada também uma tabela para avaliacdo dos estudos selecionados e extra¢do de dados, a qual abrangeu
as seguintes caracteristicas dos manuscritos: autores, publica¢do, escore, participantes (grupo de individuos in-
cluidos na pesquisa); intervencdo (experiéncia vivenciada); desfecho clinico (descri¢cdo das variaveis de efetividade
e seguranca dos pacientes e dos profissionais de salde que lidam com eles) e o tipo e desenho de estudo.

Os resultados foram comparados e em caso de um desacordo foi discutido pelos avaliadores. Ndo havendo con-

senso com relagdo ao nivel de evidéncia cientifica ou da qualidade do ensaio clinico de um determinado estudo,
um terceiro avaliador foi incluido na avaliagdo destes aspectos.

Resultados

De acordo com a tabela 1, foram encontrados nas bases de dados selecionadas um total de 599 (quinhentos e
noventa e nove) publicacdes com os descritores escolhidos.

Tabela 1. Nimero de estudos identificados nas bases de dados (n=599) para a realizacdo da revisao sistematica. Salvador-BA, Brasil. Mar¢o de 2019

Base de Dados N° de estudos (n=599)
Lilacs 11
Scielo 03
MedLine 585

Fonte: As autoras (2020).

Dos cinco estudos selecionados, 04 foram internacionais, sendo 02 estudos descritivos e qualitativos, 01 de teste
clinico e 01 multi-institucional. As amostras dos estudos apresentaram tamanho variavel, sendo a menor consti-
tuida por 11 individuos e a maior por 129 pacientes. O nimero total de particpantes nos estudos foi de 292.

Os dados extraidos dos artigos selecionados acham-se descritos na tabela 2.
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Dos artigos selecionados, 03 corresponderam a per-
cepcdo de pacientes pediatricos e adolescentes com
cancer, e seus familiares, e 02 avaliaram o sentimen-
to dos profissionais de saude no tocante a realidade
de vida de seus pacientes.

Nos estudos qualitativos, foi comum observar re-
latos e depoimentos dos pacientes pediatricos e de
seus familiares que evidenciaram sentimentos nega-
tivos como tristeza, medo, ansiedade e depressao.
Da mesma forma, o enfrentamento do convivio com
tais pacientes foi descrito como desafiador, confor-
me destacam os relatos dos enfermeiros descritos
a seguir. Assim como foi destacado pelos sujeitos, o
lidico expresso por meio de brinquedos e estérias
é um instrumento que auxilia no cuidado a criancga
com cancer hospitalizada, pois atua facilitando sua
adaptacao e sua aceitacdo aos procedimentos. Além
disso, ameniza a dor, aumenta sua compreensdo em
relacdo ao tratamento e facilita o vinculo entre ela e
o profissional, bem como aumenta a confian¢a da
crianga e da familia na equipe que esta realizando os
cuidados. Desses relatos acham-se transcritos:

"Eles compreendem o que tem que ser feito, entendem
e aceitam melhor o procedimento (Adedonha).’ﬂ

"Faz com que a crianca tenha confianga. Ela obtém
confianga através dos brinquedos (Amarelinha). ﬁ

"As crianc¢as aceitam melhor, as vezes vocé contando
uma estoria, criando uma estéria em cima do
procedimento que vai ser feito (...) ela aceita melhor do
que simplesmente chegar e impor (Queimada). ﬂ

"Ela se adapta mais ao ambiente, ameniza a dor,
consegue se sentir um pouco mais a vontade (...)
faz com que ela sinta que vocé é amiga e gosta dela
(Ciranda). ﬁ

“0 uso do ludico otimiza o trabalho (...) porque melhora
a colaboracgdo da crianca e participacdo da mée (...);
tem mais envolvimento tanto da enfermagem, como

da mée que acompanha a crianca e da prépria crian¢a

(Esconde- Esconde). ﬂ

"Acho importante tentar trazer a crian¢a para 0 nosso
lado, porque o mundo da crian¢a é muito fantasioso
(...), contar estdria é uma forma fdcil de trazer a crianca
até nds e facilitar o trabalho (Cabra-Cega). ﬁ

"O beneficio é para a gente e para ela, porque é muito
ruim a gente tratar de uma crianga que tem leucemia,
porque a crianga fica enjoada, quando ela estd com
dor, é um meio mais fdcil da gente chegar (Pique).’ﬂ

O sentimento das criancas também destacou-se
nos estudos catalogados e algumas das declara¢des
acham-se transcritas a seguir:

"Para mim, foi normal [receber o diagndstico]. Foi
um pouco mais complicada [mudar a rotina]. Tinha
que acordar mais cedo que o normal. Eu ja estava
acostumada com a rotina do colégio que era seis
em ponto agora eu tenho que acordar mais cedo
para poder chegar aqui" (al. 12 anos. idade do
diagndstico 12 anos).

"Eu digo que a vida deu um nd, virou de cabeca
pra baixo. No comeco, foi um pouco dificil. Antes
eu estudava, como eu moro na drea rural, ajudava
a trabalhar com meus pais e tinha uma rotina
bastante esportiva." (a2. 16 anos. idade do diagndstico
14 anos).

"Foi dificil. Mas depois fui me costumando eu fazia
quimioterapia, tomava remédio, ia para a consulta.
Antes eu vinha todo dia, agora eu venho uma vez na
semana. Antes era ruim, porque todo dia eu tinha
que pegar acesso todo dia, né?" (c1. 8 anos. idade do
diagndstico 7 anos).

Discussao

A presente revisdo buscou enfatizar o olhar no cui-
dado dos pacientes oncolédgicos infanto-juvenis,
abordando a percepcdo dos pacientes, cuidadores
e profissionais de saude. Ao realizar a pesquisa bi-
bliografica foi identificada escassez de artigos relacio-
nados com a percepgao desses pacientes e pessoas
envolvidas no cuidado e/ou convivéncia. Assim, hou-
ve dificuldade na coleta de artigos que se enquadras-
sem na pergunta central do trabalho.

Embora existam relatos por parte de autores que in-
vestigaram os sentimentos, atitudes e nivel de com-
preensdo do cancer infanto-juvenil na visdo dos cui-
dadores, genitores e em especial, dos profissionais
que integram a equipe multiprofissional de saude,
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percebeu-se que o principal personagem que viven-
Cia esta realidade, a crianca e/ou o jovem, apresenta
reflexdes dignas de nota que precisam ser mais co-
nhecidas no universo da literatura cientifica :"A minha
rotina mudou pouca coisa, mas atingiu mais a rotina
dos meus pais. Sempre os vejo conversando e acho
desgastante... [pausa]. As vezes,eu sé queria que
fosse a ultima vez a ir ao hospital(A8. 16 anos. Idade
do diagndstico 15 anos)’. A hospitaliza¢do provoca
altera¢des na rotina das criancas e de suas familias,
e elas precisam se adaptar a essa nova e desafiado-
ra realidade’. Normalmente, este processo gera um
distanciamento de parentes, colegas e de sua rotina
habitual. Na crianca, provoca alteracbes comporta-
mentais e emocionais, fazendo com que se sintam
inseguras, ansiosas e temerosas no novo ambiente.
Desta forma, conhecer de perto os sentimentos des-
ta populagdo por parte da equipe multidisciplinar em
saude assume grande relevancia, pois pode contribuir
para o estabelecimento de um vinculo de confianga
mais forte e duradouro entre os pacientes e seus cui-
dadores e entre estes e os profissionais de saude.

Adicionalmente, os pacientes que vivenciam o proces-
so de adoecimento, preocupam-se com 0s pais, em
face da modificacdo da vida destes em razdo do seu
tratamentoﬂ. Tais autores ressaltam que, em face des-
tas mudancas, as criangas e os adolescentes sao for-
cados a enfrentar uma rotina com novas regras, bem
como vivenciar o processo terapéutico recomendado,
além de ter que aprender a lidar com suas vontades e
desejos nao satisfeitos. Neste estudo, foi evidenciada
a preocupacao destes pacientes com 0s seus genito-
res e/ou cuidadores, pois muitas vezes estes também
compartilham o vivenciamento da dificil realidade en-
frentada pelas criangas e adolescentes com cancer.

Na presente revisdo sistematica, observou-se que 4
dos estudos selecionados relataram a percepcaos dos
pacientes pediatricos acerca do cancer. Pelo menos 3
destes, também investigaram o sentimento dos pais
e/ou cuidadores: A ludicidade trouxe beneficios para
a crianca hospitalizada, pois auxiliou na adaptagdo e
proporcionou um servico de salde mais qualificado
e humanizadoﬂ. O estudo forneceu uma visao sobre
o0s pontos de vista de pacientes com cancer infantil e
seus pais que participam de estudos clinicos nao tera-
péuticos. Surpreendentemente, os resultados sugeri-
ram que a participagdo é vista como uma experiéncia
positivaﬁ. Criancas com cancer e seus pais fornece-
ram uma visdo valiosa sobre seus pontos de vista,

sobre cuidados de suporte e tomada de decisdo com-
partilhada. Este estudo proporcionou sugestdes para
melhorar os cuidados com esses pacientesﬂ. E digno
de nota que diante das mudancas em relacdo a rotina
do paciente em tratamento, sentimentos de incerte-
za e apreensdo dominem o universo de emogdes dos
responsaveis. Contudo, através da leitura dos artigos
selecionados, percebeu-se a premente necessidade
por parte desta populacdo, de assegurar ao menor
sob tratamento, o constante apoio e enfrentamento
da doenca com positividade. Ambos os grupos, pais
e pacientes, sempre apresentaram uma forte dispo-
sicdo de cooperar com a equipe multidisciplinar em
saude e experimentar novas estratégias terapéuticas,
fortalecendo o sentimento de esperanga por ambas
as partes. A perspectiva da finitude da vida exerce um
grande impacto tanto no paciente pediatrico quanto
no seu responsavel e muitas vezes é comum o esta-
belecimento de uma ambiente de tristeza e negativi-
dade. Sendo assim, diante da constancia do desafio
de vivenciar no seu cotidiano esta realidade que lhes
é imposta, urge a necessidade de desenvolver estra-
tégias de enfrentamento da doenca que permitam
suavizar a experiéncia do adoecimento.

Os profissionais de saude exercem um papel funda-
mental antes, durante e apds o tratamento oncolo-
gico, pois criam vinculos duradouros de amizade e
companheirismo com os pacientes e familiares. De
fato, o profissional de salde que assite a crianga e
0 adolescente com cancer, se torna o novo ‘persona-
gem’' e 0 seu maior desafio é conseguir a confianca
desses pacientes e construir relagdes que possam
atenuar a dinamica do tratamento. O uso da lingua-
gem lUdica, representou um recurso eficiente para a
melhora da adaptagao da crianca ao ambiente hos-
pitalar, e facilitou a intera¢do social do paciente com
a equipe de enfermagem e com os acompanhantes’.
Por meio da ludicidade, os profissionais encontram
alternativas para abordar a crianga, como contar
histérias, e entdo descobriram que foram capazes
de animar os pacientes e seus cuidadores de modo
a contribuir na rotina de trabalho. O apoio de toda
a equipe de saude multidisciplinar, bem como o da
familia e da sociedade, é essencial nesse momento,
pois o enfrentamento dessa nova realidade reflete
uma ruptura do processo infantojuvenil naturalﬂ.
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O apoio prestado por médicos, enfermeiros e assisten-
tes sociais por meio de conversas animadoras e posi-
tivas, além do contato direto dos profissionais com es-
tes pacientes, através de um olhar, um aperto de maos
e/ou um abrago, se constituiram elementos de grande
importancia para a constru¢ao de um ambiente frater-
no no qual esta empatia propiciou o desenvolvimento
de confianca e afetividade entre o paciente e a equipe
multidisciplinar de saude. O autor também abordou a
relevancia da tomada de decisdo compartilhada dos
profissionais com os pais e/ou responsaveis no tocan-
te a modalidade de tratamento oncolégicoﬂ.

Outro aspecto importante destacado nos estudos
compilados nesta revisdo sistematica foi salientado,
concernente a percep¢do dos pacientes oncoldgi-
cos infanto-juvenis sobre os cuidados paliativosﬁ.
Os autores relataram que a maior parte dos pacien-
tes e/ou pais e responsaveis que participaram do
estudo ndo se opuseram ao cuidado paliativo inicial
Ou expressaram uma atitude negativa frente a estes
recursos terapéuticos. De fato, foi evidenciado que
a utilizacdo de recursos paliativos pode melhorar
0 bem-estar fisico e emocional dos pacientes, bem
como sua qualidade de vida durante o curso da te-
rapia e apos o término desta.

Ao avaliarem a participacdo desta populacdo em en-
saios clinicos ndo terapéuticos, observaram que a co-
laboracgao foi vista como uma experiéncia positiva8.
Um dos aspectos destacados pelos autores foi de
que a participacao no estudo esteve relacionada ao
desejo de ajudar a gerar informac6es que pudessem
direcionar a tratamentos mais acertivos para futuros
pacientes com cancer infantil. Este interesse em co-
laborar no desenvolvimento de novas estratégias de
tratamento reflete a preocupacdo com o processo
de adoecimento, bem como com a possibilidade de
cura, ainda que remota, por parte dos pacientes e/ou
seus pais e responsaveis.

Conclusao

O engajamento da equipe multiprofissional é de
suma importancia para a abordagem desta popula-
¢ao, desde o diagndstico inicial da doenga, onde o pa-
ciente e sua familia atravessam as fases de negacao,
frustracdo, revolta e aceitamento até o desenrolar do
tratamento e o término deste. E vale ressaltar a im-
portancia do cirugido-dentista que estiver capacitado
para o atendimento ao paciente oncolégico, ao rece-
bé-lo antes do inicio das terapias. Diversas altera¢des
bucais decorrentes do tratamento e ndo da doenca
em si podem acometer o individuo com cancer. O
tratamento ndo cirdrgico do cancer é feito por meio
da quimioterapia, da radioterapia, da radioiodotera-
pia etc., de maneira isolada ou associada. Elas pro-
vocam manifesta¢des orais graves como mucosite,
xerostomia, infeccdo bacteriana, fungica e viral. As
manifestagdes orais do tratamento do cancer se ins-
talam sucessivamente em cadeia, se agravando, pois
0 mecanismo de acdo citotoxica das drogas confere
indistintamente a paralizacao do crescimento celular.
E diante da baixa imunidade favorece o crescimento
bacteriano, viral e fungico, promove a quebra da ho-
meostase bucal, ocasionada ainda pela diminuicdo de
fluxo salivar. Diante da multiplicidade de sinais e sin-
tomas, modalidades terapéuticas por vezes invasivas
e dolorosas, assim como de sentimentos vivenciados
pelos pacientes oncolégicos infanto-juvenis, com-
preender esta desafiadora realidade assume grande
relevancia a fim de proporcionar aimplementacao de
cuidados em saude mais integrais e humanizados.
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