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Resumo: O diagnóstico de câncer infantil representa desafios para pacientes, familiares e profissionais de saúde. Os pais de 
uma criança ou adolescente em tratamento têm seu papel estendido, pois precisam administrar práticas parentais e exigências 
do tratamento. Este artigo objetiva realizar revisão integrativa da literatura relacionada a dificuldades vivenciadas pelos cui-
dadores pediátricos durante tratamento onco-hematológico. Foi realizada revisão da literatura publicada entre 1999 e 2009, a 
partir da busca em bases de dados Portal de Periódicos CAPES e Scientific Library Online (SciELO). Com base na literatura 
nacional e internacional recentemente publicada na área destacam-se temas importantes, como perturbações psicológicas 
vivenciadas pelos cuidadores, impacto profissional e financeiro associado ao tratamento, mudanças em práticas educativas, 
alterações na dinâmica familiar e influência de práticas culturais na vivência do tratamento. São apresentadas sugestões para 
pesquisas que possam subsidiar intervenções psicossociais eficientes para diminuir custos psicossociais vivenciados por cui-
dadores pediátricos ao longo do tratamento onco-hematológico.
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Psychosocial Impact of Pediatric Cancer on Parents: a Literature Review
Abstract: A diagnosis of childhood cancer represents challenges for patients, family members, and health workers. The 
parents of a child or adolescent have to play an expanded role because they need to reconcile parental tasks and treatment de-
mands. This study presents an integrative literature review concerning difficulties experienced by pediatric caregivers during 
onco-hematological treatment. The CAPES periodicals portal and the Scientific Library Online (SciELO) were searched for 
papers published between 1999 and 2009. Relevant themes are highlighted in Brazilian and international studies published 
in the field, such as psychological disorders experienced by caregivers, the professional and financial impact associated with 
treatment, changes in educative practices and family dynamics, and the influence of cultural practices on the experience of 
treatment. Suggestions for further research are presented to support efficient psychosocial interventions and minimize the 
psychosocial costs experienced by pediatric caregivers over the course of onco-hematological treatments.

Keywords: Childhood Cancer, Caregivers, Children, Psycho-Oncology.

Impacto Psicosocial del Cáncer en la Infancia para Padres: Revisión de la Literatura
Resumen: El diagnóstico del cáncer en la infancia es desafío para enfermos, familia y profesionales de salud. Los padres 
del niño o adolescente en tratamiento tienen su papel extendido y necesitan asociar prácticas de paternidad a exigencias del 
tratamiento. Constituí objetivo de este artículo realizar revisión integrativa de literatura, con atención para dificultades viven-
ciadas por cuidadores pediátricos en tratamiento onco-hematológico. Fue realizada busca en la literatura publicada entre 1999 
y 2009, Portal de Periódicos CAPES y Scientific Library Online (SciELO). La reciente literatura nacional y internacional 
ofrece temas importantes, como perturbaciones psicológicas experimentadas por los cuidadores, impacto profesional y finan-
ciero en razón del tratamiento, cambios en prácticas educativas y dinámica familiar y la influencia de prácticas culturales en 
la vivencia del tratamiento. Se presentan sugestiones para investigaciones, con fines de subsidiar intervenciones psicosociales 
eficaces para minorar los cuestos psicosociales experimentados por los cuidadores pediátricos a lo largo del tratamiento onco-
hematológico.

Palabras clave: Cáncer Infantil, Cuidadores, Niños, Psiconcología.
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Mesmo com avanços na sobrevida, o câncer pediátrico 
ainda está associado à representação de morte, incurabilidade, 
perdas e sofrimento (Malta, Schall, & Modena, 2008; 

Rodrigues, Rosa, Moura, & Baptista, 2000; Shiota, Santos, 
& Miyazaki, 2004). A família precisa se adaptar à nova 
situação, que envolve longos períodos de hospitalização, 
terapêutica agressiva, perdas diversas, alterações de 
relacionamentos familiares e mudanças na rotina que 
podem dificultar o cumprimento de tarefas próprias do 
desenvolvimento (Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps, & 
Klip, 2001; McGrath, 2002; McGrath, Paton, & Huff, 2005; 
Nascimento, Rocha, Hayes, & Lima, 2005; Young, Dixon-
Woods, Findlay, & Heney, 2002).

A criança ou adolescente em tratamento precisa lidar 
com procedimentos invasivos, efeitos colaterais, interrupção 
da rotina escolar e social, suspensão de atividades de lazer, 
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alteração da dieta, mudanças na autoimagem e autoconceito, 
incerteza sobre a evolução do tratamento, dúvidas, interna-
ções periódicas, dor física, separação de familiares e am-
bientes conhecidos, perdas que prejudicam a socialização e 
interferem em relacionamentos pessoais (Gomes et al., 2004; 
McGrath et al., 2005; Shiota et al., 2004; G. M. Silva, Teles, 
& Valle, 2005). Para os irmãos do paciente, as alterações fa-
miliares podem provocar diminuição do rendimento escolar, 
sofrimento decorrente da separação durante internação, de-
sajustamento psicossocial, sintomas somáticos, sentimentos 
de rejeição, isolamento, ciúmes, preocupação, ansiedade, 
tristeza e incertezas; por outro lado, os irmãos podem se en-
volver nos cuidados, colaborando com a manutenção domés-
tica e fornecendo suporte emocional aos familiares (Costa & 
Lima, 2002; McGrath et al., 2005).

As dificuldades para pais do paciente incluem medo 
de recaídas, ansiedade, administração de informações re-
cebidas, cuidados com os filhos saudáveis, tentativas de 
reaproximar-se de uma nova condição, cuidados com efeitos 
colaterais, atenção a intercorrências, entre outras, que preju-
dicam a qualidade de vida da família (Beck & Lopes, 2007a, 
2007b; Björk, Wiebe, & Hallström, 2005; Clarke, Fletcher, 
& Schneider, 2005; Eiser & Eiser, 2007; Klassen et al., 2007; 
McGrath, 2001).

Considerando o contexto aversivo ao qual os pais do 
paciente pediátrico são expostos, torna-se importante conhe-
cer o impacto psicossocial para cuidadores para subsidiar a 
compreensão de sua vivência e proporcionar intervenções 
psicossociais eficientes. Este estudo objetiva realizar revisão 
integrativa da literatura publicada entre 1996 e 2009 refe-
rente a aspectos psicossociais envolvidos no tratamento do 
câncer infantil, enfatizando dificuldades psicossociais viven-
ciadas pelos pais.

Método

Foi realizado levantamento da literatura publicada entre 
1996 e 2009 a respeito dos processos psicossociais associa-
dos ao tratamento, a partir da busca online nas bases de da-
dos Portal de Periódicos CAPES e Scientific Library Online 
(SciELO). As palavras-chave utilizadas na busca incluíram 
câncer infantil, câncer pediátrico, onco-hematologia pediá-
trica, neoplasias, infância e suas respectivas traduções para 
a língua inglesa.

Os critérios para seleção incluíram: (1) publicação entre 
1996 e 2009, (2) materiais escritos em português ou inglês, 
(3) ênfase em aspectos psicossociais (impacto psicológico 
do tratamento, perturbações psicológicas, estratégias para 
adaptação, mudanças na dinâmica conjugal e/ou familiar, al-
terações de cunho financeiro/profissional/pessoal), (4) foco 
específico em pais ou cuidadores (estudos relacionados uni-
camente à vivência do paciente, irmãos ou profissionais de 
saúde não foram selecionados).

Os materiais foram organizados considerando ano de 
publicação, país de afiliação institucional e tema principal. 
Os conteúdos foram analisados de modo integrativo para 
indicar os principais elementos psicossociais e dificuldades 
vivenciados, bem como fatores associados à adaptação ao 
tratamento.

Resultados e Discussão

Destaca-se aumento quantitativo na publicação de 
artigos a partir de 2002, em particular, nota-se o número 
crescente de pesquisas a respeito de variáveis psicossociais 
associadas ao tratamento. A Figura 1 apresenta a distribuição 
dos 90 artigos selecionados por ano de publicação.
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Figura 1. Distribuição dos artigos selecionados segundo ano de publicação.
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Figura 2. Distribuição dos artigos selecionados conforme país de 
afiliação institucional.

A Figura 2 indica o país de afiliação institucional dos 
autores (em pesquisas multicêntricas foi considerado país do 
autor principal).

A Figura 2 indica prevalência de estudos com afiliação 
institucional concentrada nos Estados Unidos. A categoria 
“outros” soma artigos provenientes de países como Suécia, 
Japão, Turquia, Itália e Israel. Já a Figura 3 evidencia pre-
valência de temas relacionados a dificuldades e demandas, 
incluindo exigências do tratamento, mobilização de recursos 

financeiros e necessidade de suporte social. O processo de 
ajustamento psicossocial e as perturbações psicológicas 
(distress, depressão, ansiedade, estresse pós-traumático) fo-
ram temas bastante estudados, bem como as mudanças na 
dinâmica familiar. As diferenças culturais e entre gêneros 
também foram temas destacados, mas poucos estudos foca-
lizaram alterações na dinâmica conjugal, mudanças em prá-
ticas educativas e qualidade de vida dos cuidadores durante 
o tratamento.

Figura 3. Distribuição dos artigos selecionados de acordo com o principal 
tema abordado.

O impacto Psicossocial do Episódio de Câncer Pediátrico 
para os Pais

Os pais de um paciente em tratamento, além de acom-
panharem o processo doloroso do filho, precisam lidar com 
maiores responsabilidades parentais e administrar as exi-
gências do tratamento. No contexto de cuidados pediátri-
cos, os pais têm seu papel estendido: precisam administrar 

as respostas emocionais do paciente e seus irmãos, mode-
rar suas próprias emoções, estabelecer uma comunicação 
satisfatória com o contexto médico-hospitalar, adaptar roti-
nas familiares, lidar com ameaças de recaídas, expectativas 
e zelar pelo bem-estar do filho, com atenção à medicação; 
intercorrências, efeitos colaterais, estabelecimento de cuida-
dos protetores, acompanhamento em consultas, internações 
e exames invasivos (Clarke & Fletcher, 2003; Holmbeck, 
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Bruno & Jandasek, 2006; Kars, Duijnstee, Pool, Delden, & 
Grypdonck, 2008; Keegan-Wells et al., 2002; McGrath et 
al., 2005; Shiota et al., 2004; S. Silva, Pires, Gonçalves, & 
Moura, 2002).

As responsabilidades dos pais podem aumentar a proba-
bilidade de respostas de ansiedade, depressão, culpabilização, 
distúrbios do sono, sintomas somáticos, comportamentos de 
risco (tabagismo e alcoolismo), mudanças na dieta, percep-
ção de sobrecarga física e emocional, vicissitudes que colo-
cam sua saúde em risco e provocam prejuízos profissionais, 
sociais e perda da qualidade de vida que permanecem após 
o diagnóstico (Gedaly-Duff, Lee, Nail, Nicholson, & John-
son, 2006; James et al., 2002; Kazak et al., 2004; Moreira & 
Ângelo, 2008; S. Silva et al., 2002; Young et al., 2002). Por 
outro lado, os pais podem se adaptar de forma satisfatória à 
nova condição, com sintomas somáticos e perturbações psi-
cológicas pouco diferentes daquelas vivenciadas por pais de 
crianças não expostas a contextos de tratamento (Clarke & 
Fletcher, 2004; Greening & Stoppelbein, 2007).

De modo geral, o tratamento do câncer pediátrico tem 
impacto adverso sobre a rotina social e profissional dos pais, 
exigindo muitas vezes que deixem o emprego e considerem 
o tratamento como prioritário (Björk et al., 2005; Earle, 
Clarke, Eiser, & Sheppard, 2006; Kerr, Harrison, Medves, 
& Tranmer, 2004; Ljungman et al., 2003; McGrath, 2001; 
Steffen & Castoldi, 2006; Young et al., 2002). A atenção con-
centrada na criança pode contribuir para a geração de confli-
tos maritais, prejuízos à comunicação e autocuidado dos pais 
(Costa & Lima, 2002; James et al., 2002; Steffen & Castoldi, 
2006).

Muitas vezes, o sofrimento frente ao tratamento e as 
exigências de cuidados podem acarretar ganhos secundá-
rios para os pacientes, na medida em que o sistema de cui-
dados parentais é modificado em função das dificuldades 
em lidar com sentimentos de impotência em proteger o fi-
lho dos procedimentos dolorosos e invasivos, originando 
alterações de limites, diminuição de responsabilidades e 
maior permissividade (Santos & Gonçalves, 2008; Herman, 
Santos, & Miyazaki, 2007; Palmer et al., 2000; Woodgate, 
2004; Young et al., 2002).

A qualidade de vida dos pais durante um episódio de 
câncer pediátrico tem relação direta com a qualidade de vida 
do paciente durante o tratamento (Vance, Morse, Jenney, & 
Eiser, 2001; Wegner & Pedro, 2009). Na medida em que a 
experiência do câncer influencia a resposta emocional dos 
pais às necessidades infantis, a habilidade da criança ou ado-
lescente em lidar com situações adversas relaciona-se com a 
capacidade dos pais de administrar situações de crise. Esta 
relação reforça a importância de compreender o impacto psi-
cossocial do câncer pediátrico nos pais (Hoekstra-Weebers 
et al., 2001; Robinson, Gerhardt, Vannatta, & Noll, 2007; 
Santacroce, 2002; Streisand, Kazak, & Tercyak, 2003).

Cabe ressaltar que pais e mães deparam-se com deman-
das distintas e costumam lidar diferentemente com os desa-
fios: geralmente mães assumem o papel de cuidador primário 

e se envolvem emocionalmente, enquanto pais atuam como 
provedores e tendem a se distanciar emocionalmente da 
situação (F. A. C. Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann, & 
Macedo, 2009; Svavarsdottir, 2005a). Para as mães, os de-
safios concentram-se na tomada de decisões, administração 
de remédios, promoção de conforto e suporte, planejamento 
de atividades familiares, manejo de problemas comporta-
mentais dos filhos, atenção a intercorrências e supervisão de 
responsabilidades cotidianas (McGrath, 2001; Svavarsdottir, 
2005a; Yeh, 2002). Para os pais, cria-se um conflito entre 
trabalhar ou permanecer no hospital, além das demandas de 
suporte emocional à esposa e aos filhos (McGrath, 2001; 
Svavarsdottir, 2005a). Os papéis culturais de gênero podem 
influenciar a expressão de sentimentos, medos e expectativas 
entre os pais (Brody & Simmons, 2007).

Perturbações Psicossociais

Na literatura recente observa-se que o estudo do im-
pacto psicossocial do tratamento de câncer pediátrico nos 
pais inclui referência a: (1) impacto negativo do tratamento 
(gastos financeiros, mudanças na rotina, alterações nos rela-
cionamentos conjugais) concomitante à ocorrência de trans-
tornos de comportamento (depressão, ansiedade, sintomas 
de estresse pós-traumático, vivências de distress); (2) fatores 
moderadores do impacto, ao influenciar a vulnerabilidade do 
cuidador, dependendo de sua disponibilidade (suporte social, 
gênero, fornecimento de informações). De modo geral, as-
pectos como nível educacional, condição socioeconômica e 
variáveis sociodemográficas, não têm sido associados a uma 
melhor ou pior condição psicológica dos pais (Greening & 
Stoppelbein, 2007; Hoekstra-Weebers et al., 2001; Klassen 
et al., 2007; Steele, Dreyer, & Phipps, 2004).

Os pais podem reagir ao diagnóstico com comporta-
mentos indicadores de depressão, como tristeza persistente, 
pessimismo, desesperança, culpa, desamparo, diminuição 
da energia, dificuldades em se concentrar ou tomar deci-
sões, fadiga, insônia ou sonolência, que podem ser man-
tidos por vários meses, em especial com níveis iniciais de 
depressão moderados ou severos (Bayat, Erdem, & Kuzucu, 
2008; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Ward-Smith, Kirk, 
Hetherington, & Hubble, 2005). O estudo da ansiedade in-
dica que as manifestações ocorrem frequentemente à época 
do diagnóstico e costumam decrescer até níveis normati-
vos, embora permaneçam mais elevadas do que em pais 
de crianças saudáveis (Bayat et al., 2008; Gerhardt et al., 
2007; Lähteenmäki, Sjöblom, Korhonen, & Salmi, 2004; 
Piersol, Johnson, Wetsel, Holtzer, & Walker, 2008; Sawyer, 
Antoniou, Toogood, Rice, & Baghurst, 2000; Vrijmoet-
Wiersma et al., 2008).

As mães costumam referir níveis mais elevados de an-
siedade do que os pais, tanto à época do diagnóstico quanto 
em outras etapas, no entanto essas manifestações podem ser 
decorrência da forma como os papéis de gênero são construí-
dos ou da maneira como os cuidados parentais são divididos, 
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com atribuição do papel de cuidador primário geralmente a 
elas (Beck & Lopes, 2007a; Dahlquist, Czyzewski, & Jones, 
1996; Santos & Gonçalves, 2008; Vrijmoet-Wiersma et al., 
2008). Pais que relatam níveis elevados de ansiedade ao 
diagnóstico geralmente continuam a vivenciar manifesta-
ções significativas mesmo após o encerramento do tratamen-
to (Vrijmoet-Wiersma et al.). Níveis elevados de ansiedade 
podem estar correlacionados a sintomas de estresse pós-
traumático, dificuldades em tomada de decisões, prejuízos à 
memória, dificuldades de concentração, insônia e comporta-
mentos de esquiva em relação ao tratamento (Best, Streisand, 
Catania, & Kazak, 2001; Santacroce, 2002).

Cerca de metade dos pais refere níveis moderados a 
intensos de estresse pós-traumático, incluindo pensamen-
tos intrusivos, esquiva do tratamento, respostas fisiológi-
cas, flashbacks e excitação psicológica (Kazak, Boeving, 
Alderfer, Hwang, & Reilly, 2005; Santacroce, 2002; Vrijmoet-
Wiersma et al., 2008). Por outro lado, o trabalho de Jurber-
gs, Long, Ticona e Phipps (2009) não indicou diferenças 
significativas entre níveis de sintomas de estresse pós-trau-
mático entre pais de crianças em tratamento e de crianças 
saudáveis.

Após seis meses de tratamento, Dolgin et al. (2007) 
encontraram diferentes padrões de manifestações dos sinto-
mas: (1) níveis elevados ao diagnóstico e declínio ao longo 
do tempo, (2) sintomatologia moderada ao longo dos seis 
meses, e (3) níveis mantidos baixos desde o diagnóstico. Os 
níveis dos sintomas podem ser indicadores de transtorno de 
estresse pós-traumático para 35% dos pais, segundo Axia, 
Tremolada, Pillon, Zanesco e Carli (2006). Por outro lado, 
Stoppelbein e Greening (2007) apontaram apenas 7% da 
amostra com níveis indicativos do referido transtorno.

Muitos estudos investigam os padrões de distress, im-
pacto emocional e físico resultante da doença pediátrica e 
caracterizados por depressão, incontrolabilidade, ansiedade, 
insônia, sintomas de estresse pós-traumático, sensação de 
sobrecarga, tristeza, confusão, tensão, perda de controle e 
prejuízo à autoestima (Boman, Lindahl, & Björk, 2003; Ste-
ele et al., 2004; Steele, Long, Reddy, Luhr, & Phipps, 2003; 
Stehl et al., 2009). A literatura aponta que, de modo geral, 
níveis elevados de distress são relatados ao diagnóstico, mas 
declinam ao longo dos seis meses iniciais de tratamento; 
além disso, mesmo que a percepção de sintomas diminua, as 
fontes de desgaste permanecem, indicando que intervenções 
psicossociais são necessárias (Steele et al., 2003, 2004; Stehl 
et al., 2009).

Imediatamente após diagnóstico, pais apresentam sinto-
mas elevados quando comparados a grupos controle, que di-
minuem ao longo dos 18 meses iniciais (Boman et al., 2003; 
Pai et al., 2007; Sawyer et al., 2000; Wijnberg-Williams, 
Kamps, Klip, & Hoekstra-Weebers, 2006). Variações na du-
ração e permanência de perturbações psicológicas têm sido 
relatadas na literatura e os níveis geralmente são mais eleva-
dos para mães (Sahler et al., 2005; Svavarsdottir, 2005b).

De modo geral, o tratamento acarreta custos financeiros 
resultantes da distância entre a residência e o hospital, 
ocasionando gastos em transportes, acomodações, refeições 
e tarifas telefônicas; também é comum ocorrer demissão 
do emprego ou mudança na rotina profissional (Cohn, 
Goodenough, Foreman, & Suneson, 2003; Dockerty, Skegg, 
& Williams, 2003; James et al., 2002; Lähteenmäki et al., 
2004; McGrath et al., 2005; Rocha-García et al., 2002).

A partir das modificações nos papéis parentais exigidas 
pelo tratamento, os pais podem vivenciar mudanças em seus 
relacionamentos conjugais. Estudos sobre satisfação na re-
lação marital ao longo do tratamento têm obtido resultados 
distintos. Enquanto alguns casais não relatam modificações 
em suas relações conjugais (Dahlquist et al., 1996), outros 
pais relatam fortalecimento das relações maritais, aumento 
da coesão, melhora na confiança e atitudes mais positivas em 
relação ao cônjuge (Beltrão, Vasconcelos, Pontes, & Albu-
querque, 2007; Kylmä & Juvakka, 2007; Lavee & Mey-Dan, 
2003; Sloper, 2006). Por outro lado, há relatos de enfraque-
cimento do relacionamento e diminuição da satisfação con-
jugal (Lavee & Mey-Dan, 2003; Pai et al., 2007).

O fornecimento de informações sobre a doença, estado 
físico da criança, procedimentos, benefícios e efeitos cola-
terais são destacados pelos pais como cruciais ao longo do 
tratamento (Ferreira, 2005; Kerr, Harrison, Medves, & Tran-
mer, 2004; Kerr, Harrison, Medves, Tranmer, & Fitch, 2007; 
Mendonça, 2007). A disponibilidade de suporte social prove-
niente de familiares, amigos, colegas de trabalho e vizinhos é 
destacada como de extrema importância (Bayat et al., 2008; 
James et al., 2002; Kerr, Harrison, Medves, & Tranmer, 2004; 
McGrath, 2001; McGrath et al., 2005; Wijnberg-Williams et 
al., 2006). Maiores níveis de suporte social geralmente es-
tão disponíveis ao diagnóstico e declinam ao longo do tra-
tamento, sendo que mães tendem a receber mais suporte do 
que pais (Hoekstra-Weebers et al., 2001; Holm, Patterson, & 
Gurney, 2003; Iobst et al., 2009; Wijnberg-Williams et al., 
2006).

Constitui um desafio a compreensão de aspectos cultu-
rais condicionantes à vivência do câncer pediátrico, pois tais 
diferenças também podem ser compreendidas como elemen-
tos moderadores do impacto do tratamento. Munet-Vilaró 
(2004), por exemplo, destaca que as experiências de grupos 
culturalmente distintos são formadas por uma variedade 
de circunstâncias históricas, políticas e socioeconômicas e 
a concepção do processo saúde-doença também é moldada 
culturalmente. O autor ressalta diferenças acerca da atribui-
ção de causalidade à doença e resposta ao tratamento, a partir 
de percepções mais ou menos fatalistas e atribuição de locus 
de controle externo.

Nos últimos anos, pesquisas com grupos populacionais 
distintos têm comparado as experiências durante o trata-
mento. Todavia, não há acordo entre os autores sobre quais 
elementos são compartilhados pelos pais e até que ponto a 
história cultural influencia a vivência do câncer na infância. 
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Para Patistea, Makrodimitri e Pantelli (2000), por exemplo, 
o diagnóstico e tratamento de leucemia têm impactos psico-
lógicos e emocionais que ultrapassam etnia, cultura e raça, 
originando vivências bastante similares para grupos de cul-
tura ocidental.

Estudos comparativos envolvendo culturas ocidentais e 
orientais têm mostrado semelhanças e diferenças. A condição 
oriental caracteriza-se por uma forte hierarquia familiar e os 
papéis sociais de gênero não preveem que homens expres-
sem sentimentos e sintomas (Lou, 2006; Yeh, 2002). Este 
fato pode contribuir para a referência a menos perturbações 
psicológicas, menor busca por suporte social ou menor uso 
de fatores para adaptação. Além disso, as concepções orien-
tais sobre o processo saúde-doença são caracterizadas por 
uma filosofia de vida interdependente, derivada de tradições 
taoístas e budistas, em que tudo ocorre por um propósito 
pré-determinado. O estado de bem-estar envolve equilíbrio 
sistêmico e a enfermidade pode ter associações com dese-
quilíbrios energéticos; os cuidados com a saúde geralmente 
envolvem práticas complementares, como acupuntura, trata-
mentos com ervas e práticas religiosas (Leavitt et al., 1999; 
Wong & Chan, 2006). Por vezes, a radioterapia e a quimio-
terapia utilizadas no tratamento são percebidas como fatores 
que desequilibram o balanço energético (Liang, 2002). Este 
contexto pode representar potenciais riscos para a adesão aos 
cuidados do tratamento, além de promover a atribuição de 
significados específicos para a doença que podem delinear o 
impacto para os cuidadores.

Os estudos também apontam que as famílias orientais 
têm menos recursos de suporte social e tendem a isolar-se 
socialmente (Leavitt et al., 1999; Martinson et al., 1999). 
As explicações para a doença caracterizam-se pela culpabi-
lização e por explicações espiritualistas, como retribuições 
por vidas passadas ou punição divina. Em relação aos cau-
casianos, famílias chinesas relatam mais sintomas somáticos 
(insônia, dores generalizadas, perda de peso ponderal) e têm 
mais dificuldades em expressar sentimentos, enquanto famí-
lias ocidentais relatam mais sintomas psicológicos e pertur-
bações (Leavitt et al., 1999; Martinson et al., 1999). Famílias 
ocidentais caucasianas enfatizam o conteúdo emocional da 
experiência, expressam o impacto familiar de forma mais 
intensa e buscam mais suporte social (Martinson et al.). As 
causas da doença são geralmente atribuídas a fatores ambien-
tais e cuidados parentais inadequados no período pré-natal e 
primeiros anos de vida. Lidar com a doença envolve procu-
rar ajuda profissional, buscar suporte de amigos e vizinhos, 
focalizar o presente em detrimento de expectativas futuras e 
enfatizar cuidados com a criança (Leavitt et al.).

Muitos autores destacam a predominância de semelhan-
ças na vivência de um episódio de câncer pediátrico por famí-
lias de culturas orientais e ocidentais. Alterações domésticas, 
familiares e profissionais e sintomas somáticos são respostas 
comuns aos grupos (Leavitt et al., 1999; Lou, 2006; Wong & 
Chan, 2006; Yeh, 2002). Independentemente da cultura, os 
meses iniciais de tratamento apresentam maiores demandas 

aos pais, que precisam se adaptar às exigências do tratamen-
to (Han, 2003; Leavitt et al., 1999; Ow, 2003). Alguns ele-
mentos são comumente valorizados, como suporte social e 
busca de informações (Han, 2003; Ow, 2003; Wong & Chan, 
2006). O sistema de cuidados também costuma sofrer modi-
ficações independentemente do contexto cultural, com com-
portamentos de superproteção, mudanças na imposição de 
limites e alterações no relacionamento familiar (Chao, Chen, 
Wang, Wu, & Yeh, 2003; Martinson et al., 1999).

Embora fatores sociais e culturais tenham papel pre-
ponderante na percepção da doença e impacto familiar do 
tratamento, são referidas várias respostas emocionais com-
partilhadas e relacionadas a demandas comuns (Leavitt et 
al., 1999; Martinson et al., 1999; Wills, 1999). Por outro 
lado, possivelmente os desafios são semelhantes, mas ra-
ízes culturais distintas influenciam o modo como os pais 
lidam com eles (Yamazaki, Sokejima, Mizoue, Eboshida, 
& Fukuhara, 2005). Atualmente, também é importante ana-
lisar em que medida, a partir da globalização e do contínuo 
intercâmbio de informações, as culturas ocidentais e orien-
tais permanecem efetivamente distintas entre si. Outros fa-
tores devem ser considerados, como o acesso ao sistema 
de saúde, satisfação com o serviço, apoio governamental, 
idade da criança e dinâmica familiar, indicando a necessi-
dade de mais estudos comparativos entre grupos divergen-
tes culturalmente (Leavitt et al.).

Considerações Finais

Considerando que a experiência de câncer na infância 
está relacionada a diversos fatores ambientais moderadores, 
ressalta-se a necessidade de pesquisas sistemáticas e mul-
ticêntricas que possam subsidiar intervenções psicossociais 
específicas para cada fase de tratamento. Destaca-se ainda a 
importância de pesquisas em caráter longitudinal para apre-
ender a dimensão desenvolvimentista incluída no câncer 
pediátrico, visto que se trata de uma condição crônica que 
muda ao longo do tempo em indivíduos que também estão 
em desenvolvimento.

Até o final do primeiro ano após diagnóstico, a rotina 
familiar tende a se normalizar, com retorno da família às ati-
vidades e reorganização das tarefas domésticas (Boman et 
al., 2003; Earle et al., 2006; Kazak et al., 2005). Pode ocor-
rer dificuldade em retomar atividades que foram alteradas, 
especialmente se perturbações psicológicas como ansieda-
de, depressão e estresse pós-traumático foram vivenciadas 
(Clarke & Fletcher, 2004). Este fato ressalta a importância 
da participação de equipes multidisciplinares na atenção em 
saúde, bem como a ênfase em ações preventivas que possam 
antecipar potenciais dificuldades e necessidades.

Outro aspecto importante relaciona-se à obtenção de 
resultados marginalmente contraditórios em relação à ansie-
dade, depressão e estresse pós-traumático. Algumas razões 
pelas quais os resultados têm sido inconsistentes incluem di-
ferentes e inexatas definições operacionais acerca do processo 
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psicológico investigado, amostras heterogêneas, fatores meto-
dológicos (amostra reduzida, instrumentos inapropriados para 
mensurar os construtos propostos, análise indiferenciada da 
resposta de mães e pais), dificuldades em acessar problemas 
específicos e diversidade de modos de avaliação. Grande parte 
das pesquisas na área analisa os processos vivenciados pelos 
familiares sob um modelo explicativo de psicopatologia, tor-
nando necessária a observação cuidadosa para não atribuir 
parâmetros desnecessariamente patológicos à mobilização de 
recursos familiares e respostas naturais ao estresse (Beltrão et 
al., 2007; Clarke & Fletcher, 2004).

Destaca-se a necessidade de pesquisas que possam 
aprofundar a compreensão sobre fatores potencialmente 
protetores ao desenvolvimento de transtornos psicológicos. 
Considerando que muitas famílias lidam com os estressores 
de forma eficaz, são necessárias pesquisas que focalizem não 
apenas os desafios disruptivos ao ciclo familiar, mas princi-
palmente os elementos favoráveis utilizados para se adaptar 
de forma satisfatória. Diferenças socioculturais e no tipo de 
terapêutica podem responder por vantagens na adaptação ao 
contexto estressor.

Muito tem sido estudado sobre a adaptação familiar ao 
tratamento e sintomas psicopatológicos com grupos contro-
le e amostras normativas, mas pouco tem sido investigado 
a respeito de como pais e mães vivenciam pessoalmente o 
tratamento do câncer. Ao identificar o papel dos pais como 
central no tratamento pediátrico, torna-se fundamental com-
preender as implicações desta função na construção social 
da infância.

A condição de cuidador do paciente pediátrico é uma 
relação processual relacionada ao desenvolvimento viven-
ciado pela criança, pelos pais e pela família e, portanto, a 
compreensão do episódio de câncer pediátrico deve contem-
plar mudanças na forma de perceber e lidar com os desa-
fios. As explicações pautadas no indivíduo podem limitar 
as fontes de dificuldades como inerentes aos próprios pais, 
negligenciando forças sociais, culturais e micropolíticas que 
têm impacto crucial no modo de cuidar do câncer, ignorando 
as experiências de cuidado enquanto processo. Fatores que 
precisam ser detalhados nos estudos envolvem o acesso ao 
sistema de saúde, satisfação com o serviço, aspectos promo-
tores de saúde e repertório de comportamentos de autocuida-
dos. Tais elementos são essenciais para a compreensão sobre 
como diferenças conjunturais podem influenciar o impacto 
ou proteção a perturbações psicológicas (Boman et al., 2003; 
Holmbeck et al., 2006; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008).

Finalizando, destacam-se as limitações deste artigo, 
apesar de oferecer uma proposta integrativa dos principais 
fatores psicossociais indicados na literatura recente, a busca 
por estudos certamente não contemplou a totalidade de tra-
balhos disponíveis, considerando o grande volume de infor-
mações disponibilizado na rede mundial de computadores. 
Além disso, cada categoria de análise constitui em si mesma 
um grande conjunto de informações que deve ser desenvol-
vida e aprofundada em pesquisas subsequentes.
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