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REVISAO DE LITERATURA

RESUMO

O objetivo desse estudo é revisar a literatura relativa a crianga com cancer e sua familia, a fim de
identificar temas que tém sido pesquisados, e compreender o impacto causado na familia
durante as fases do cancer infantil. O levantamento de dados foi embasado em documentos do
Ministério da Saude e em trabalhos cientificos disponibilizados no Google Académico, Biblioteca
virtual da Saude, Scielo, Periodicos Capes, MEDLINE, LILACS e Cochrane. A escolha dos
documentos e periddicos se deu pela sua relagdo com os temas Saude da crianga. A busca
sistematizada de trabalhos abrangeram o periodo de 1999 a 2015. A estratégia de busca desse
referencial utilizou as seguintes palavras-chave: Saude da Crianga, Cancer Infantil, Cuidadores
Familiares e Luto. Os resultados foram apresentados em trés temas: impacto do cancer infantil
na familiar; processo de adapta¢do da familia diante da doenca e o luto diante da morte da
crianga. A revisdo demonstrou que uma necessidade de acompanhamento especial a pessoa em
contato direto com a crianga, geralmente a mae, desde o momento do diagnostico, e até apds a
morte.

Palavras-chave: Luto. Cancer infantil. Impacto familiar.
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Cancer and children: a family impact
ABSTRACT

The aim of this work is a bibliographic review concerning the children living with cancer and
their family, in order to identify the themes that have been already studied and to understand
the impact on the family during the phases of childhood cancer. The information acquisition
was based on documents from the Ministry of Health and on scientific studies available on the
following databases: the Google Scholar, the Health virtual Library, the Scielo, the CAPES
Journals, the MEDLINE, the LILACS and the Cochrane. The choice of the documents and
journals was mainly justified by its link with the childhood health theme. The systematic of the
studies research covered the period from 1999 to 2015. The keywords used for the research’s
strategy were: childhood health, childhood cancer, family caregivers and grief. The results
were presented in three themes: childhood cancer impact on the family, adaptation process
of the family facing the sickness and the mourning regarding the death of the sick child. The
review enabled to identify the need for special follow-up of the person, which is in direct
contact with the child, usually the mother, since the moment of the diagnostic, until after the
death.

Keywords: Grief. Childhood cancer. Family impact.
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INTRODUCAO

No Brasil o nimero de cancer vem aumentando ao longo dos anos, incluindo o
cancer infantil. A taxa de incidéncia do cancer infantil vem crescendo ao longo dos anos,
sendo a terceira a causa de morte por doenca entre um e quatorze anos (RODRIGUES;
DE CAMARGO. 2003). O diagndstico de cancer na infancia explode de forma devastadora
tanto para a crianca e como na familia, afetando sua unidade e expondo-os a grandes
aflicdes e angustias (PATTERSON; HOLM; GURNEY, 2004).

Essa tem o potencial de romper profundamente a sua estrutura, contudo a
medida que seus membros se adaptam a condicdo da doenca, seus papéis e
responsabilidades podem mudar. Contudo, quando essa adaptacdo ndo é atingida pela
familia, ocorre o desequilibrio nos seus alicerces. Ao longo do processo da doenca, a
familia e a crianca enfrentam problemas: internacdes frequentes, terapéuticas
agressivas, dificuldades de separacdo dos membros da familia, alteracdo no cotidiano,
limitacdes na compreensdo do diagndstico, desajuste financeiro, angustia, dor,
sofrimento e medo constante da morte. (SILVA, 2009.). Segundo Frangoso e Valle (1999),
os familiares e a criangca sdo acometidos por medo e stress durante todo o processo de
diagndstico e tratamento da crianga.

Os familiares apresentam manifestacdes de stress, indicando que podem estar
experimentando sentimentos como irritagdo, depressdo, ansiedade e ainda
desvalorizacdao pessoal, hipersensibilidade emotiva e pouca confianga em si mesma.
Pode se verificar que a sintomatologia pode influenciar negativamente tanto a
qualidade de vida desses cuidadores, quanto a capacidade de oferecer acolhimento e
responder as demandas da crianca em tratamento, podendo prejudicar o
enfrentamento destas a situacdao (FARIA CARDOSO, 2010).

Sendo assim, o objetivo desse trabalho é explicar as implicagdes do cancer

infantil no contexto familiar.

METODOLOGIA

O trabalho foi realizado por meio de uma pesquisa de literatura, considerando a

importancia do tema e buscando entender as implicagdes do cancer infantil no contexto
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familiar.

O levantamento de dados foi embasado em documentos do Ministério da Saude
e em trabalhos cientificos disponibilizados no Google Académico, Biblioteca virtual da
Saude, Scielo, Periddicos Capes, MEDLINE, LILACS e Cochrane. A escolha dos
documentos e periddicos se deu pela sua relacdo com os temas Saude da crianga.

A busca sistematizada de trabalhos abrangeram o periodo de 1999 a 2015. A
estratégia de busca desse referencial utilizou as seguintes palavras-chave: Salude da

Crianca, Cancer Infantil, Cuidadores Familiares e Luto.

RESULTADOS

IMPACTO DO CANCER INFANTIL NA FAMILIA

Quando o portador de cancer é uma crianga, ndo ha como nao falar da familia,
pois os danos causados pela doengca também afetam seus familiares de uma forma
muito intensa e estes tem papel fundamental no tratamento e recuperagao do paciente.
O cancer infantil causa um grande impacto na vida de uma familia, sendo que essa
doenga afeta todos os membros em vdrios aspectos de suas vidas (MALTA; SCHALL;
MODENA, 2008).

O cancer vem a acompanhado de mudangas como internagdes e longos periodos
de hospitalizacao,internacdes frequentes, terapéutica agressiva com sérios efeitos
indesejdveis advindos do proprio tratamento, dificuldades pela separagdao dos membros
da familia durante as internagdes, interrupcdo das atividades didrias, limitacdes na
compreensdo do diagndstico, desajuste financeiro, angustia, dor, sofrimento e o medo
constante da possibilidade de morte. (NASCIMENTO, 2005).

Ter um filho com cancer ocasiona diversos efeitos na vida da familia. Ha uma
necessidade maior de aproximacao, estabilidade financeiras, sacrificios, dor e angustia
emocional. A sensacao é de estar vivenciando uma luta, onde se questionam o porqué
da doenca em suas vidas. A doenca faz com que cada membro da familia passe a

desenvolver novas habilidades e tarefas no seu cotidiano, para conseguir resolver os
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conflitos devido a hospitalizacdo e todas as demandas da doenca tanto nos aspectos
fisicos, psicossociais e financeiros (ANGELO; MOREIRA; RODRIGUES, 2010).

Os pais da crianca doente de cancer frequentemente possuem suas vidas
transformadas, tanto na rotina doméstica, quanto nos aspectos financeiro, profissional
e na vida conjugal. A dinamica familiar sofre mudangas que refletem o modo como cada
membro estd lidando com a situacdo. Um exemplo disso é o de que, geralmente, o
tratamento do cancer exige longas e frequentes internacdes, as quais o paciente estd
sujeito e que requerem a presenca constante de pelo menos um familiar, geralmente os
pais (KOHLSDORF; COSTAJUNIOR, 2012).

O impacto da doenca quando apresentada em criangas, faz com que ocorram
mudancas na dinamica familiar, prejudicando o desenvolvimento de tarefas basicas do
cotidiano. A responsabilidade de cuidar da crianca, na maioria dos casos, € uma tarefa
da mae, deixando-a exposta a fatores estressantes como: a depressao, os disturbios do
sono, a mudanca na dieta, os prejuizos sociais, a alteracdo na relacdo conjugal, a
alteracdo com os filhos saudaveis e a diminuicdo na qualidade de vida. Porém, aspectos
positivos como amadurecimento, aprendizagem e fortalecimento podem ser notérios
durante esta fase. (DE MEDEIROS, 2014).

Para a maioria das familias, é devastador o periodo que antecede o diagndstico,
ao diagndstico propriamente dito, ao momento de reorganiza¢do e reestruturagdo
familiar, a exacerbag¢do de sintomas da doencga, aos periodos de hospitalizagdo, a
necessidade de aprender habilidades para lidar com a doenga e a tomada de decisao
frente a qualquer mudanga no percurso da mesma. A presenga de uma crianga com
cancer afeta toda a familia de forma que tem o potencial de romper profundamente a
sua estrutura, porém, a medida que seus membros adaptam-se a nova situacao, seus
papéis e responsabilidades podem mudar. Os varios estados de desequilibrio
vivenciados ao longo da doenca sdo substituidos por um estado de equilibrio, quando
todos os membros da familia dominam suas necessidades emocionais e fisicas. Ao
contrdrio, quando estas necessidades ndao sdo atingidas, permanece o estado de
desequilibrio e os individuos devem trabalhar continuamente para o restabelecimento
do equilibrio familiar. (NASCIMENTO, 2005).

Cada crianga e cada familia irdo reagir de formas diferentes, tudo depender3,

entre outros fatores, ndo sé do estagio em que a doenga se encontra como da
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personalidade de cada um dos sujeitos envolvidos, mas em todos os casos, recursos
internos sempre serdo utilizados para o melhor enfrentamento de uma situacao tao
dificil que é ter um cancer ou ter um filho com este diagndstico. (CARDOSO, 2007).

Além disso, é de suma importancia que todos os profissionais de saude
conhecam todos os aspectos que envolvem esta enfermidade (além dos aspectos
biolégicos) para que a relagdo com o paciente e sua familia seja mais completa e
principalmente humana, ja que além de um diagndstico, um tratamento e um
prognodstico, também hd uma histéria de vida e uma variedade de sentimentos
envolvidos no mesmo contexto. (CARDOSO, 2007).

O suporte familiar e as competéncias de cada parente sdo importantes e
influenciam a maneira de como a crianca lida com o cancer. A familia pode servir como
moderadora na atencdo dos efeitos negativos da doenca, proporcionando a crianga um
ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades sécias. Assim, além da
atencdo dada a crianca, é importante escutar e apoiar o familiar cuidador, conhecer seus
sentimentos e esclarecer suas duvidas, pois ele é a referéncia da crianca nesse momento

dificil. (MALTA; SCHALL; MODENA, 2008).

PROCESSO DE ADAPTACAO DA FAMILIA DIANTE DA DOENGA

A familia é o primeiro grupo social e 0 mais importante na vida de um individuo,
sendo a familia a primeira a sentir com o diagndstico e todas as implicagdes da doenca
tanto de um adulto como de uma crianga. Sendo assim a vida cotidiana da familia
passam por uma série de altera¢cOes, sentimentos como medo e ansiedade, o
adoecimento a hospitalizacdo abalam a estrutura familiar. (DUARTE; ZANINI; NEDEL,
2012).

Novos papéis sdao assumidos pela familia, essa se estrutura para oferecer
condicdes a crianga a fim de manter e desenvolver suas potencialidades existenciais. A
doenca é um episédio na vida da pessoa e de sua familia que provoca a ruptura dos
referenciais, forcando-os a se adaptar a nova realidade o das hospitalizagdes. Muitas
alteracdes ocorrem na estrutura familiar no momento em que se percebem diante de
um membro doente. Essas altera¢des afetam as rela¢des familiares, da vida pessoal, do

trabalho e até mesmo na prépria relacdo de pais e filhos, pois eles estao vivenciando
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uma nova fase de descobertas e insegurancas, onde o principal foco é a preservacao da
vida. (DUARTE; ZANINI; NEDEL, 2012).

Cada familia possui seus proprios cédigos de comportamento e comunicagao,
com significagdes simbdlicas de sua cultura, que direciona as agdes e os relacionamentos
interpessoais dos seus membros. O tratamento da crianca com cancer representa para
a familia periodos de maior otimismo e esperanca, intercalado com outros de maior
desestruturacdo e ameaca de perda. A familia é o alicerce necessario no momento dificil
e doloroso da doenca, sendo que quando tem suas necessidades atendidas, sentem-se
mais motivados a lutar contra a doenca do filho, ja que com a participacdo efetiva nos
cuidados diminuem o nivel de ansiedade deles e da crianga, adquirem maior capacidade
para identificar as necessidades do filho e de tomar decisées mais adequadas para
atendé-los, aliviam os sentimentos de culpa, além de restabelecerem a fonte de
seguranca para as criangas. (SILVEIRA, 2012).

A familia inteira sofre, ndo é sd a crianga, uma vez que esse assunto causa certa
negacdo, ambos tendem a expressar sentimentos de desesperanca, passando inclusive
pelo processo que comporta cinco fases, sendo elas a de: negacdo a qual ajuda a aliviar
o impacto da noticia, servindo como uma defesa necessaria a seu equilibrio; raiva, na
gual o sujeito tenta arranjar um culpado para situacao; barganha, na qual se tenta
negociar o prazo da morte com alguém que supde existir (Deus); depressdo, sendo um
momento de repensar o que fez na vida, mostrando-se apatico e pensativo e por fim a
aceitacdo, na qual ha uma preparagao para morte, aceitando-a (ZAVARIZE, 2014).

Para os autores, o processo de adaptagao dos familiares se da de forma dinamica,
com a modificacdo de suas habilidades e estratégias de enfrentamento da doenca, de
acordo com o momento clinico pelo qual estdo vivenciando. Sendo o processo de
adaptagcdao, composto pelo enfrentando do tratamento, mantendo a integridade
familiar, estabelecendo suporte, mantendo o bem-estar emocional e buscando por
significado espiritual. (NASCIMENTO, 2005).

A familia se mobiliza para manter seu funcionamento e cria uma nova estrutura,
para adaptar-se a realidade que se apresenta. O funcionamento da familia passa a girar
em torno do doente e este passa a ser o foco principal. Sendo assim ao receber o
diagnéstico de cancer, a familia busca analisar seus valores, crencas e atitudes, e passa,

a ver a vida sob outra perspectiva, proporciona-se uma reflexao acerca da vida e da
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situacdo vivenciada, e sendo assim evidencia-se a crenca na forca divina. A fé, para as
familias, tem um importante papel no equilibrio emocional, na aceitacdo das atividades
e proporciona forca para continuar lutando. Além disso, a fé e a espiritualidade sao
recursos poderosos que contribuem para o fortalecimento dos vinculos familiares. (DI
PRIMIO, 2010).

No processo de adaptacdo para lidar com a doenca, os familiares da crianca com
cancer buscam superar os efeitos do tratamento, manter a integridade da familia e o
bem-estar emocional, estabelecendo suporte e buscando por significado espiritual. A
espiritualidade e a fé estdo presentes na vida das pessoas, principalmente nas situacdes
mais dificeis. Neste momento de sofrimento e de luta, a fé é vista como um remédio
muito poderoso para os familiares, pois eles mantém a esperanca em busca de um
significado e de confianga em um ser superior. Isso propicia fortalecimento e serenidade
para aceitar a doenca. (DI PRIMIO, 2010).

A adaptacdo da situacdo vivenciada, e a submissdo a todo tipo de tratamento
necessario para se obter a cura, é caracterizada como sendo de ordem humana,
conserva-se entao a necessidade de esperar e aguardar a intercessao de ordem divina.

(KANDA, 2014).

O LUTO FRENTE A MORTE DA CRIANCA

Sao varias as formas de definir morte e morrer. Semanticamente, morte significa
“destruicdo, ruina, fim. Ato de morrer. O fim da vida tanto animal como vegetal. No
sentido figurado morte pode ser definida como uma grande dor, pesar profundo. A
morte também pode ser entendida como uma condigdo inerente ao ser vivo, sendo esta
a Unica certeza que se tem na existéncia humana. Assim, morrer e se transformar em
nada. outros a definem como um referencial para o estudo da compreensdo da vida,
nao significando apenas destruicdo, mas, mostrando que o ciclo da criagcdo e da
destruicdo é eterno. E um acontecimento que completa a existéncia humana o que
significa que cada pensamento, cada emocao, cada gesto e cada passo na vida aproxima
o homem da morte. Verifica-se que hd uma diferenciacdo semantica entre esses
fendbmenos, sendo entendida a morte como um fenémeno individual e Unico, um

momento em que se encerra a vida bioldgica. Ela pode ser acompanhada por outra
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pessoa, mas é vivida apenas por quem esta morrendo. J& o morrer € um processo que
ocorre ao longo da vida e que precisa ser compreendido existencialmente. Com essa
visdo, ha o esquecimento de que a partir do momento em que se nasce, tem-se idade
suficiente para morrer, pois que a vida e a morte chegam juntas ao mundo, no entanto
essa ideia é de dificil aceitacdo principalmente em relagdo a aceitar a morte de uma
crianga, sendo isso ainda mais dificil. (DE ARAUJO, 2004).

Por se tratar de algo inevitdvel, a ideia de morte é quase sempre associada a uma
sentenga que ameaca o self. Morrer é lidar com a impoténcia e a falta de controle. Nessa
diregdo, o processo de morrer evoca medo e emogdes negativas por se tratar de uma
entidade desconhecida, configurando-se como parte do destino humano, desafiando a
imagem narcisica, as condutas e as crencas inconscientes de imortalidade (Freud, 1917).

O processo do morrer pode ser compreendido de diferentes maneiras, de acordo
com os significados atribuidos a esse ato. Sendo esses influenciados pelo momento
histdrico e pelos contextos sdcio culturais. Sendo assim é importante entender a morte
como um processo, e ndo como um fim. Uma vez que o paciente é um ser social e
histdrico. As fases do processo de morrer sdo divididas em cinco estdgios. Os cinco
estagios sdo descritos como: 1) negacdo; 2) raiva; 3) barganha; 4) depressdo e 5)
aceitacdo. O processo de morrer e a morte do outro despertam sentimentos de medo,
raiva, impoténcia, inseguranca, estando mais relacionado a perda e a separagao do que
a um processo natural da vida. Entretanto, a ndo aceitagao desse processo como parte
do ciclo de vida tem relagdo com o medo do desconhecido, uma vez que ninguém sabe
0 que acontece apds a morte. (DOS SANTOS LIMAI; JUNIOR, 2015).

E claro que uma situagdo tdo dificil como a morte de um filho devido ao cancer
infantil acarreta muita tristeza para a familia. E muito dificil para os pais se prepararem
para a morte de seu filho, uma vez que lhe parece absurdo por representar uma inversao
da ordem natural das coisas, ja que se espera que os filhos enterrem seus pais. Os pais
enlutados precisam ser amparados, acolhidos em sua profunda dor, para que possam
doar significados a experiéncia dolorosa e encontrar outros sentidos que Ihes permitam
sobreviver a perda e prosseguirem suas vidas, enfrentando o processo de ruptura do
vinculo afetivo e o progressivo desinvestimento emocional que se segue a perda.
(MENEZES, 2007).

As experiéncias do processo de perda e luto dos pais pela morte da crian¢a com
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cancer, bem como o processo de morrer vivenciado pela crianga, revelam que, mesmo
decorrido longo periodo apds a perda da criangca, emocdes e sentimentos da convivéncia
com a doenca ainda permaneciam vivos. Sentimentos de dor, tristeza, angustia,
saudade, depressao e dificuldades em continuar vivendo (NASCIMENTO, 2005).

A familia de uma crianga em meio ao sofrimento pode nunca aceitar a morte ser.
Sendo que a morte de uma crianca pequena tende a ser profundamente perturbadora
para a familia inteira, o sofrimento tende a persistir por anos a fio, e pode até mesmo
se intensificar com a passagem do tempo. Nesse caso, podemos estar diante de um luto
patolégico, que ocorre quando a pessoa ndo se permite passar pelo luto, esse
sentimento é frequentemente mesclado com raiva e culpa. Os pais sentem-se
injusticados e impotentes diante da morte do filho, podendo ocorrer sérias

consequéncias emocionais. (GURGEL; LAGE, 2013).

CONSIDERACOES FINAIS

A revisdo literaria mostrou que a analise dos trabalhos expostos, reforcam a
teoria sobre as fases e transformacdes, ou seja, os momentos de maior desequilibrio no
sistema familiar sdo observados em algumas fases como a descoberta do diagndstico e
a possivel morte da crianga ja em cuidados paliativos, sendo que esse processo o torna
dificil pelo fato da desorientagdo e abalo familiar tanto com a noticia da doenga que
ocasiona grandes mudangas no seio familiar, como no processo de morte que acarreta
uma grande frustracdo e sentimentos de dor, tristeza, angustia, saudade, depressao e
dificuldades em continuar vivendo, com tudo e importante lembrar que rea¢ao de uma
familia em relacdo a doenca depende de vdérios aspectos inclusive social e cultural.
Sendo assim a uma necessidade de acompanhamento especial a pessoa em contato
direto com a crianga, geralmente a mae, desde o momento do diagnostico, e até apds a
morte.

Durante a leitura dos diversos artigos cientificos, tomamos um cuidado especial
em relagdo a andlise dos aspectos metodoldgicos no desenvolvimento de pesquisas com
familias. Observamos a preocupac¢ao dos autores em mostrar a o impacto que a doenga
traz aos membros familiares, e a dificil aceitacdo da doencga assim como um apego

religioso como suporte para lidar com questdes advindas da doenca, assim como todos
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os sentimentos envolvidos nas varias fases da mesma.

Os estudos demonstram que é preciso desenvolver métodos de abordagem que
atentam suas necessidades de assisténcia, particularizando o cuidado de acordo com a
singularidade de cada caso e evitando esteredtipos ou preconceitos, os quais se referem
tanto as incapacidades da crianca, quanto as limitacdes dos familiares em encontrarem
formas positivas para lidar com dificuldades no processo de crescimento e
desenvolvimento da crianca, ndo se deve deixar os familiares desamparados, sendo

necessario suporte a sua disposicdo, deixando a critério da familia utiliza-lo.
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