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Trata-se de uma revisdo sobre a percepcao da equipa de salde que cuida dos pais de criangas oncolé-
gicas. Pesquisou-se em bancos de dados nacionais e internacionais, no periodo de 1995 a 2008, onde
se encontraram apenas dois estudos que abordavam a visdo do profissional sobre este tema. Apesar de
evidenciarmos um avanco no estudo de pais de criangas com cancro e suas necessidades, percebemos a
escassez de estudos que promovam a auto-avaliagdo critica da conduta profissional e a falta de foco na
intervencao junto a estes cuidadores.

PALAVRAS-CHAVE: Oncologia Pedidtrica, Pais, Cuidadores, Profissionais de Sadde.

This article is a review of the health care team’s perceptions over the care they dedicated to parents of
children undergoing oncology treatment. The research took place using national and international data
bases, years 1995 to 2008. Only 2 studies have shown directly the professional’s view on the subject.
Despite the advance in studies about the parents of children with cancer and their needs, this study con-
cludes that there is an extensive need for further studies promoting the critic self-valuation regarding
professional conduct with focus on interventions findings.

KEY-WORDS: Pediatric Oncology, Parents, Caregivers, Heath Care Professionals.

Procurar informacdes pertinentes sobre como os
profissionais de satide se sentem em relacio aos pais das
criangas que tratam é uma tarefa dificil. Isto porque, os
pais nio sio o foco dessa rede de relacionamentos. Este
normalmente recai sobre as criangas e seu cancro, pois
cabe a equipe a func¢io de cura-las e salva-las.

Esse foco e o peso dessa responsabilidade acaba
colocando num longinquo plano o cuidado com o
cuidador informal, na sua maioria os pais. Entretanto,
Rezende, Derchain e Botega alertam-nos que, a par-
tir de 1990, a Organizacio Mundial de Satde (OMS)
passou a considerar o atendimento as necessidades dos
cuidadores um dos principais objetivos do tratamento
na oncopediatria. Determinou-se a necessidade de for-
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necer um sistema de apoio para ajudar a familia durante
a doenca do paciente e no processo de luto®”,ainda que
na pratica esta aten¢do se dé primordialmente durante a
fase de cuidados paliativos. Para fazer valer esta medida
¢ preciso aprofundar o conhecimento sobre a familia e
0s pais das criancas que recebem tratamento.

METODO

O presente artigo trata uma revisio critica, desen-
volvida a partir da compila¢io, analise e discussio de
informagdes ja publicadas em artigos cientificos. Foi
realizada uma pesquisa nos seguintes bancos de dados:
AIP — American Institute of Physics, Blackwell, Cam-
bridge University Press, Highwire Press, Kluwer, Ovid,



Oxford University Press, Scielo, Science Direct On-
line, Springer Verlag, Wilson, PsycINFO — American
Psychological Association, Scopus and Web of Science.
A pesquisa foi realizada nas linguas portuguesa e inglesa.
Apenas dois artigos em portugués foram encontrados
que puderam ser inserido no trabalho. Foram utilizadas
as palavras-chave a seguir: médicos, visio, opinido, fa-
milia, pais, cuidadores, criancas e cancro (clinicians, view,
family, parents, caregiver, children and cancer). A pesquisa
foi limitada ao periodo de 1995 a 2008.

Os artigos foram incluidos na pesquisa conforme
respondessem as questoes estipuladas como eixos tema-
ticos da presente investigacdo, a saber:

a) Como a equipe médica percebe a vivéncia dos pais de
criangas com cancro que estio sobre seus cuidados?

b) Quais as dificuldades em lidar com os pais de crian-
¢as com cancro?

¢) O estado fisico, social, emocional e psicoldgico dos
pais pode influenciar o tratamento dado a crianga?

d) Que profissionais da equipe médica sao indicados
para avaliacdo e tratamento de pais com problemas
tais como depressio, ansiedade, stress e outros?

e) Qual a sugestao dada para que o hospital possa for-
necer um cuidado adequado aos pais cuidadores de
suas criangas?

E importante ressalvar que artigos que responde-
ram a pelo menos trés das questoes acima especificadas
também foram inseridos na analise. Isto porque a revi-
s30 aqui proposta nio pretende quantificar ou enume-
rar os achados dos artigos, mas serdo analisados qualita-
tivamente focalizando os problemas, os resultados e as
conclusoes neles encontradas de forma a trazer novas
informag¢des que possam levar a diante o estudo acerca
da vivéncia dos pais cuidadores das suas criangas com
cancro e a acdo da equipe em levar a frente mais essa
responsabilidade.

RESULTADOS E DISCUSSAQ

A pesquisa nos bancos de dados e buscas adicio-
nais identificaram 524 artigos com as palavras-chave
propostas. Ap6s a andlise dos resumos, 17 artigos conti-
nham pelo menos trés respostas para as questdes ante-
riormente apresentadas. Apenas dois deles explicitaram
a opinido direta dos autores em relagdo ao assunto estu-

dado, pois eram artigos escritos na primeira pessoa e re-
latavam a experiéncia profissional em relagdo ao cancro
infantil. Quatro artigos enfatizavam a questio do géne-
ro,focando apenas as mies ou apenas os pais de criangas
com cancro. E, finalmente, 11 artigos analisam de forma
geral os sintomas, necessidades e estratégias de coping
mais utilizadas pelos pais cuidadores. Apesar do assunto
nio ser o foco deste artigo de revisdo, ele apresenta su-
gestOes importantes para os profissionais da oncologia
pediatrica em como lidar com os pais cuidadores.

As perguntas apresentadas no método foram agru-
padas em eixos tematicos que traziam respostas seme-
lhantes e puderam ser analisadas em quatro categorias,
asaber:

1. Percepgio da equipe médica em relacio a vivén-

cia dos pais de criangas com cancro e as principais

dificuldades encontradas nessa relacio pai ou mae-
membro da equipe de satde;

2. Profissionais da equipe médica indicados para a

avaliacdo e o tratamento dos pais cuidadores;

3. Diferencas de género no cuidado dos pais de

criangas com cancro;

4. Sugestdes para que a institui¢io hospitalar e a

equipe médica possam fornecer cuidados adequa-

dos aos pais cuidadores. Discutiremos cada uma
delas a seguir:

1) Percepc¢ao da equipe de sauide sobre a

vivéncia dos pais de criancas com cancro e

sobre a relacao pais-equipe

De acordo com Sharon Manne, psicdloga pedia-
trica do Memorial Sloan-Kettering Cancer Center (New
York, NY),no seu editorial intitulado “Nossos pacien-
tes invisiveis”, a questio mais comovente durante anos
de experiéncia nesse trabalho foram, na sua opiniio, os
imensos problemas praticos e estresse emocional “des-
carregados” nos pais das criancas com cancro. O pai ou
mie que oferece cuidados primarios a crianga, geral-
mente a mie, tem que habitar no hospital por meses,
deixando para tras as outras criangas, os seus trabalhos
e marido (que fica a cargo de suas proprias emogdes e
busca por suporte) numa cidade distante.

A equipe hospitalar deveria assumir o papel de
fonte de suporte emocional para o pai ou mie cuida-
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dora. Mas ao contrario disto, além de os sobrecarrega-
rem com cobrancas de atitudes diversas, que nio raro
beiram o julgamento moral, também se espera dos pais
cuidadores que saibam gerenciar o complexo regime de
medicamentos da crianca dentro e fora do hospital®?.
Invadidos por varios eventos estressores, nio € surpresa
o facto de pais de criangas com cancro experenciarem
fortes reacdes de sofrimento psiquico, anglistia emo-
cional e sentimento de desamparo.

O estudo de Romaniuk e Krisganson” apresenta
valiosas informacdes sobre a relacio pais-enfermeiros,
vistos da perspectiva dos pais de criangas com cancro.
Ao analisar essa relacio com profundidade, encontra-
ram algumas razdes para a insatisfacio e o estresse re-
lacionado ao papel de cuidador informal de seus filhos
hospitalizados: a equipe hospitalar controla a participa-
¢do dos pais nos cuidados que prestam as suas criancas e
experenciam incerteza sobre qual o seu papel parental
dentro da unidade hospitalar. Quando a pesquisa exa-
minou a percep¢io dos enfermeiros sobre seu papel no
cuidado dedicado a criang¢a com cancro, percebeu-se
que apesar do cuidado psicossocial ser frequentemente
citado, este é preterido em relacio as a¢des de controle
sobre a crianca e seus pais. Eles entendem a importan-
cia do suporte psicossocial, porém tém dificuldade em
implementa-lo.A interacio pais-profissionais da equipe
acaba por revelar um relacionamento social em detri-
mento do relacionamento terapéutico*”. Serd que nio
podemos supor que o mesmo nio ocorre na relacio
médico-pais das criangas?

Profissionais no campo da oncologia pediitrica
tém reconhecido que o tratamento da crian¢a com
cancro envolve mais que o tratamento médico da do-
enca. Aspectos psicossociais, emocionais e espirituais
afetam o paciente e a sua familia®". Ainda assim, o tra-
tamento da familia n3o é um acesso a todas, visto que
varios profissionais da equipe de satide tém restringido
o sentido dessa palavra a mie, elegendo-a como a mie-
centralizadora do cuidado®”.

Em relacio a expressdo da experiéncia pessoal dos
profissionais ao se depararem com os pais cuidadores no
tratamento da crian¢a com cancro, esta ¢ raramente do-
cumentada. Apenas o editoral de Manne® e o comen-
tirio conjunto de Howlett e Casey® (respectivamente
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enfermeira e mae-cuidadora) puderam expressar com
clareza como estas profissionais percebem o trabalho
dedicado aos pais de criancas com cancro.

No relato de Howlett, um comentario sobre o arti-
go de Romaniuk e Kristjanson®, intitulado The parent-
nurse relationship from the perspective of parents of children
with cancer, ela apresenta um estudo de caso detalhado
onde expde sua pratica como enfermeira na oncolo-
gla pediatrica do St. Jude Children Research Hospital em
Menphis, USA, juntamente com os comentarios da
mie-cuidadora Casey e sua visio a respeito do trata-
mento que recebeu da enfermeira. Este ¢ um estudo
valioso, nio s6 para enfermeiros, como para os demais
profissionais da equipe de satde, inclusive médicos.
Ele nos dd uma visio ampliada e aprofundada da es-
treita relacio que pode ser construida com o cuidador
informal. O facto da enfermeira poder acompanhar
e ser responsavel por determinado caso até o fim do
tratamento permite que se estreite a relacdo cuidador
informal-profissional da equipe médica. A nocio das
necessidades de informacio, de suporte psicoldgico
e social, bem como o conhecimento dos sofrimentos
vivido pelo cuidador informal permitiu a enfermeira
alcancar o tratamento adequado para crianca e mie.As
ligacdes telefonicas entre enfermeira e mie permitiram
um diagnostico melhor definido de como a mie estava
lidando com a situagio. O permanente contato com a
mae-cuidadora, seguido até dias apds o fim do trata-
mento, que no caso acabou sendo o cuidado paliativo
dedicado a crianga, refletiu a postura necessaria para
tratar e cuidar também do cuidador.

Os médicos assumem, em muitas situacio, que maes
e pais que se apresentam como insensiveis, apaticos ou
irritados sdo pais descuidados com suas criangas. Porém,
a equipe de satide deveria perceber que pais com esses
sintomas podem estar emocionalmente angustiados e,
entdo, a equipe nio pode hesitar em oferecer suporte
psiquiatrico/psicologico® V.

2) Avaliagdo e tratamento dos pais de

criangcas com cancro pela equipe de satde

Nio ha especifica¢io na literatura pesquisada
quanto a formacio profissional para avalia¢io e tra-
tamento dos pais cuidadores de criancas com cancro
sendo sempre caracterizados pela nomenclatura geral,



3,6,12-14]

a saber — profissionais de satide! ). O que percebe-
mos ¢ que esta deveria ser uma preocupacio de todas
as categorias profissionais envolvidas no tratamento de
criangas com cancro. Encontramos em nossa revisio de
literatura que os cuidados com os pais sdo conduzidos
por psicologos, enfermeiros, socidlogos, assistentes so-
ciais, médicos, epidemiologistas e outros, muitos destes
possuidores de titulos de mestres, doutores e PhDs, ou
nio(274,6,7,11713,15717).

Este é um dado importante no que concerne ao
cuidado dedicado aos pais cuidadores, pois mostra-se
como uma preocupacio diluida para toda a equipe de
satde. O estudo de Kazac e cols." evidencia-nos que
uma perspectiva focada no estresse pos-traumatico pre-
sente no tratamento de cancro dispde aos times mul-
tidisciplinares novas op¢des em termos de promover
cuidados médicos pertinentes em relacio ao trauma e
intervengdes psicossociais apropriadas as necessidades
dos pacientes e seus familiares. Experiéncias relativa-
mente comuns em alta tecnologia e conhecimentos
médicos sdo frequentemente experienciados como
traumatizantes pelos pais cuidadores. Apesar de serem
considerados “rotina” pela equipe médica, é importan-
te que profissionais de satide permanecam sensiveis as
experiéncias dos pais e pacientes sobre esses eventos.
Ainda segundo Kazac e cols."”, 0 cuidado médico com
informacdes sobre trauma pode ser integrado pronta-
mente a rotina da equipe, como por exemplo, a inclu-
sio do protocolo D-E-F' que induz os profissionais de
satide a0 acesso da anggustia, ao suporte emocional e as
necessidades da familia no que tange o estresse pos-
traumatico.

Outro problema esta relacionado com a inclusio
dos pais. De modo geral, pais e mies sio incluidos in-
distintamente, apesar de haver uma crescente evidéncia
de diferencas em niveis de experiéncias ou no relato de

(5-7,16,18

depressio e ansiedade para pais e mies ). Alguns
estudos, no entanto, acessam o coping e conseqiiéncias
psicologicas para pais enfatizando o casal ou mais fre-
qlientemente apenas as maes'” 2",

O problema encarado por maes e pais varia porque

eles encontram experiéncias diferentes no transcorrer

'Protocolo que habilita profissionais de satide a acessar e avaliar angtstias, suporte
emocional e necessidades familiares especificas ao stresse pos-traumatico.

da doenca e tratamento de seus filhos. Um exemplo esta
no facto de mies terem um envolvimento mais intenso
com a crianca doente e os pais terem maiores preocu-
pagdes com as obrigacdes entre o trabalho e cuidados
com a familia®". Finalmente, o que podemos analisar
quanto a questio do profissional de saide melhor indi-
cado para a avaliagio e o tratamento dos pais de crian-
cas com cancro é que nio hd uma categoria especifica.
O assunto deve ser de conhecimento de toda a equipe
multidisciplinar de satde, afinal todos devem ser res-
ponsaveis tanto pelo bem estar emocional das criangas
como de seus pais. Esfor¢cos devem, no entanto, ser im-
plementados na forma de avaliacdo e na reestruturacio
de uma metodologia de pesquisa que possa contribuir
de forma genuina ao estudo dos aspectos psicossociais
que acompanham os pais cuidadores.

3) Diferencas de género no cuidado

dedicado aos pais ou maes cuidadores

Este categoria de analise foi incluida a posteriori por
estar presente nos estudos revisados e por apresentar su-
gestOes valiosas aos profissionais de saiide no que tange
as diferencas de género que permeiam o cuidado dado
pelo profissional a mie ou ao pai da crianga com cancro.

Apenas cinco artigos presentes nessa pesquisa apre-
sentaram preocupacdes mais profundas sobre as dife-
rencas de género relacionadas ao estudo de pais e maes

(-7.1510 A maioria dos estudos

de criancas com cancro
encontrados na literatura sobre a experiéncia dos pais
de criangas com cancro se concentra em exemplos de
maes e nas questdes enfrentadas primeiramente por elas.
Poucos estudos incluem a participacdo de ambos (pais
e mies), mas ainda assim, o foco ¢ a mie e nio o pai. O
pai € estudado apenas superficialmente, como parame-
tro diferencial em relacio aos problemas vividos pelas
maes. Supdem-se que isto se deva ao facto das maes se-
rem na imensa maioria dos casos, as cuidadoras prima-
rias de suas criancas. Além disto, elas sio mais acessiveis
a participacdo nas pesquisas, € sao consideradas as me-
lhores informantes e conhecedoras da vida da crianca®.

O facto de ter uma crianga com uma doenga que
pode levar a morte significa que a biografia das maes é
também ameacada e pode ser rompida, causando enor-
me sentimento de perda e luto pela sua vida pregressa.
Manter uma crianca saudavel é um componente cha-
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ve no trabalho de ser mulher, o que pode ser julgado
por elas mesmas e por outros. Muitas dessas mulheres
se sentem implicadas ou Unicas responsaveis pelo que
aconteceu as suas criangas, o que é um fardo de culpa

19,74 em relacdo aos pais cuidadores

quase insuportavel(
e o papel social que assumem em rela¢io as suas crian-
¢as com cancro, encontramos o artigo de Chesler e Par-
ry"” que apresenta estudo aprofundado nas diferencas
de género e na construcdo da significacdo masculina e
paternidade. Contrariamente aos outros estudos, Ches-
ler e Parry"” evitaram a comparacio entre pais e maes
cuidadores e partiram para a descoberta e o desenvol-
vimento de estruturas que acabem por delinear os me-
canismos pelos quais a experiéncia paterna em relacio
a crianga com cancro ¢ formadas pelo género. O que
fica claro neste € o achado de que as imposi¢des cultu-
rais, sociais e psicologicas de género impedem de for-
ma quase que absoluta o alcance de suporte psicossocial
para os pais cuidadores. O suporte oferecido pela equi-
pe médica gira quase que exclusivamente em torno da
mie. Também, o facto de a maioria dos profissionais da
oncologia pediatrica serem do sexo feminino (como na
educagio, no servigo social, na enfermagem) apresenta
impedimento 2 identificacdo matua, natural e esponta-
nea decorrente das semelhancas de género.As informa-
¢oes sdo, em geral, transmitidas as maes, que as repassam
(nem sempre de forma correta) aos pais. Algumas mu-
lheres apresentam resisténcias quanto as mudangas de
papéis na rotina familiar, prejudicando a identidade de
ambos e dificulta a reorganiza¢io necessaria para me-
lhor adaptagio familiar.

4) SugestOes para que a institui¢ao

hospitalar e a equipe médica possam

fornecer cuidadas adequadas aos pais de

criangas com cancro

No decorrer desta pesquisa nota-se que a literatura
tende a caracterizar a adaptacio dos pais a doenca de
algumas criangas como mal-ajustamento, ansiedade e
ang(stia”, mas tem feito pouco para iluminar o pro-
cesso envolvido em como os pais vivem com a doenca
de suas criancas". Um acesso critico e interpretativo
poderia ajudar a promover insights quanto a natureza
das experiéncias paternas, principalmente na intera-
¢ao pais cuidadores-equipe de satde. O facto de serem

14 ONCO.NEWS > [OUTONO 2009]

pais ou mies de uma crian¢a com cancro precisa ser
re-caracterizado de forma a trazer o foco de atenc¢io
para as mudancas na identidade paterna ou materna
e nas obrigacdes sociais que os posicionam diante do
mundo médico, de modo que o trabalho emocional
carregado pelos pais seja realcado para mostrar a impor-
tancia da supervisio da “paternagem ou maternagem”
no caso em questio!'?.

Na visio de Manne®, a avaliacio tradicional da an-
gustia paterna deveria ser ampliada incluindo também
aavaliacdo de respostas de estresse pos-traumatico. Um
trabalho de equipe para prevenir traumas emocionais
futuros tanto nas criangas quanto em seus cuidadores

@229 s pais deveriam ser avaliados roti-

¢ imperativo
neiramente e deveriam ainda receber cuidado psicos-
social com base em evidéncias, quando o caso aponta
para sintomatologia de estresse pos-traumatico. Dire-
trizes para 0 manejo da angUstia nos pacientes tém sido
desenvolvidos pela National Comprehensive Cancer
Network, porém estas diretrizes nio incluem reco-
mendacgdes para o gerenciamento da angustia nos pais
cuidadores. “Espera-se que no futuro novas diretrizes
incluam a avaliagio e o gerenciamento de respostas de
angustia apresentadas pelos nossos pacientes invisiveis
(os pais) na oncologia pediatrica”®.

CONSIDERAGOES FINAIS

A conclusio que podemos obter apds o estudo
apurado desses artigos ¢ a necessidade de informagio e
treino direcionado a toda a equipe de saude. O aspec-
to presente em alguns dos artigos incluidos na pesqui-

(319 ressalta a necessidade da identificacio do proces-

sa
so de incerteza, descontrole e mudanga na qualidade de
vida dos cuidadores informais. Quando a equipe esta
apta em reconhecer os comportamentos que sinalizam
os problemas acima citados, a intervengio, seja qual for
a proposta adotada, pode ter inicio imediato, indepen-
dente do profissional envolvido no caso. Quando se
verifica a presenca de componentes mais especificos,
os pais podem ser avaliados e encaminhados ao depar-
tamento encarregado, o que requer da equipe o conhe-
cimento dos instrumentos indicados para tal avaliacio.
Ainda no inicio do tratamento oncoldgico da crianca
e antes de comportamentos aversivos serem refor¢ados



nos pais, a equipe de saude deve estar apta a ajudar no
manejo da angustia e dos sintomas de estresse, aumen-
tado as chances da familia em lidar de forma saudavel
com o desafio da doenca‘?.

Apesar da extensio dos assuntos incluidos nes-
sa revisio, podendo cada um deles servir de ponto de
partida para estudos posteriores, percebemos que a pes-
quisa em relacio aos pais e mies cuidadores tem evo-
luido significativamente. O que falta, e fica claro nessa
revisio, é a voz do profissional de satide da oncologia
pediatrica em se colocar perante a realidade que vive,
podendo compartilhar suas percepcdes e vivéncias no
contato com a familia da crianga com cancro e, ainda,
avaliarem sua conduta de forma critica, resultando dai
mudangas e novas propostas de servicos oferecidos aos
pais cuidadores informais e suas familias.

A importancia da equipe multidisciplinar é eviden-
te. O compartilhar informagdes sobre os casos e princi-
palmente o treinamento da equipe médica para agregar
habilidades que ultrapassam suas formacdes académicas
da ao profissional recursos solidos para que fornecam aos
pais e mies a ajuda e o cuidado adequados, melhorando
assim o cuidado geral dedicado a crian¢a com cancro.

Para terminar gostaria de explicitar as possiveis
falhas deste estudo. Apesar dos bancos de dados terem
apontado um namero de 524 artigos que continham as
palavras utilizadas na busca, muitas destes incluiam outras
doengas que nio o cancro infantil,apresentando estudos
sobre doencas cronicas em geral; outros apresentavam
estudos sobre adolescentes e foram excluidos desta pes-
quisa. E, ainda, era necessario que o estudo respondesse
a pelo menos trés das questdes formuladas na metodo-
logia. O ntmero diminuto de artigos inseridos pode
indicar a auséncia de relatos da experiéncia profissional
pessoal dos autores em relacio ao tema aqui discutido.

O cancro é um ponto de for¢a que exige mudan-
¢as profundas em todos os circulos de relacionamentos
interpessoais implicados no seu tratamento: as rela¢oes
familiares, sociais, religiosas, profissionais e politicas. Por
possuir tal forca, permitem, paradoxalmente, a refor-
mulac¢io dos valores, conceitos, comportamentos e mu-
dangas de atitude perante a vida®. Segundo Chesler e
Parry", o cancro infantil é uma experiéncia potencial-
mente transformadora na vida dos pais, e a nosso ver

de todos os envolvidos, que desafia todos a adotarem
novas identidades e/ou estilos de coping, requerendo
novos papéis sociais e comportamentais, promovendo a
oportunidade para novas e diferentes formas de relacio-
namentos com as instituicdes e estruturas sociais.
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