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RESUMO 

 

Introdução: o câncer é uma patologia envolta em consideráveis repercussões, tanto 

na vida daquele que adoece como na dos familiares cuidadores, demandando da 

equipe multiprofissional de saúde o suporte ao paciente e sua família. Nesse 

contexto, a informação torna-se uma importante aliada para o enfrentamento da 

doença. Objetivo: analisar a produção científica de profissionais de saúde na área 

de construção de materiais informativos para famílias de crianças/adolescentes com 

câncer no Brasil. Método: scoping review ou revisão de escopo nas bases de dados 

MEDLINE, LILACS, SciELO, BDENF e, também, na plataforma do Google 

Acadêmico. Foram incluídas publicações que discorressem sobre a produção 

científica de materiais informativos voltados para famílias de crianças/adolescentes, 

com quaisquer tipos de câncer, em quaisquer fases do processo de tratamento. 

Publicações brasileiras, em português, no período de 1981 a 2020. Os dados foram 

analisados de forma descritiva. Resultados: as buscas resultaram em 354.724 

estudos, dos quais sete compuseram a amostra final. Estes foram publicados entre 

os anos 2010 e 2020 e a maioria encontrava-se na plataforma Google Acadêmico. 

Artigos científicos se destacaram e a unidade federativa com maior número de 

publicações foi São Paulo. Todos os autores foram enfermeiros e o estudo 

metodológico se sobressaiu. Grande parte dos estudos produziu materiais e realizou 

sua validação, tendo destaque as cartilhas. Observou-se, na literatura científica 

nacional, a valorização do fornecimento de informações fidedignas, que sejam 

transmitidas de forma clara para paciente e família, promovendo seu envolvimento 

ao longo de todas as etapas do tratamento oncológico. Conclusão: apesar do 

escasso número de estudos identificados e analisados no período determinado, foi 

possível sintetizar as evidências de que, por meio do fornecimento de informações, 

os profissionais de saúde são capazes de cooperar diretamente para o bem-estar da 

família e do paciente oncológico infantojuvenil. 

 

Palavras-chave: Neoplasias; Criança; Adolescente; Família; Informação; 

Enfermagem. 

 



ABSTRACT 

 

Introduction: cancer is a pathology involved in considerable repercussions, both in 

the life of the person who falls ill and in that of family caregivers, demanding support 

from the multiprofessional health team for the patient and his family. In this context, 

information becomes an important ally for coping with the disease. Objective: to 

analyze the scientific production of health professionals in the construction of 

informational materials for families of children / adolescents with cancer in Brazil. 

Method: scoping review or scope review in the MEDLINE, LILACS, SciELO, BDENF 

databases and also in the Google Scholar platform. Publications that discussed the 

scientific production of informational materials aimed at families of children / 

adolescents, with any type of cancer, were included in any stages of the treatment 

process. Brazilian publications, in Portuguese, from 1981 to 2020. The data were 

analyzed descriptively. Results: the searches resulted in 354,724 studies, of which 

seven made up the final sample. These were published between the years 2010 and 

2020 and most were on the Google Scholar platform. Scientific articles stood out and 

the federative unit with the largest number of publications was São Paulo. All authors 

were nurses and the methodological study excelled. Most of the studies produced 

materials and validated them, highlighting the booklets. It was observed, in the 

national scientific literature, the valuation of the supply of reliable information, which 

is transmitted in a clear way to the patient and family, promoting their involvement 

throughout all stages of cancer treatment. Conclusion: despite the small number of 

studies identified and analyzed in the given period, it was possible to synthesize the 

evidence that, through the provision of information, health professionals are able to 

cooperate directly for the well-being of the family and the cancer patient children and 

youth. 

Keywords: Neoplasms; Child; Adolescent; Family; Information; Nursing. 
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INTRODUÇÃO 

O câncer na criança e no adolescente, entre 0 e 19 anos, compreende um 

grupo de doenças que apresentam características próprias em relação ao tipo 

histológico e ao comportamento clínico, mas que tem em comum a proliferação 

descontrolada de células anormais (1). Dados do Ministério da Saúde (MS) e do 

Instituto Nacional de Câncer José de Alencar Gomes da Silva (INCA) apontam que 

no Brasil, em 2017, ocorreram, para o sexo masculino, 1.467 óbitos por câncer 

infantojuvenil para todas as neoplasias, com risco estimado de 44,46/milhão. No 

sexo feminino, houve 1.086 óbitos (34,30/milhão). As últimas estimativas realizadas 

por esses órgãos brasileiros, em 2019, apontam que no país, para cada ano do 

triênio 2020-2022, ocorrerão 4.310 casos novos no sexo masculino e 4.150 para o 

sexo feminino (1). 

Mundialmente, os tipos de câncer mais comuns na criança e no adolescente 

são, respectivamente, as leucemias (28%), os tumores do sistema nervoso central 

(26%) e os linfomas (8%) (1,2). Quando diagnosticados precocemente e tratados em 

centros especializados, em torno de 70% das crianças/adolescentes podem ser 

curados (3). Mas, apesar da constante evolução dos protocolos de tratamento 

utilizados em oncologia pediátrica, a trajetória terapêutica do paciente e sua família 

ainda é árdua.  

Na literatura nacional e internacional, muitos estudos discorrem sobre o 

impacto do diagnóstico na família e as percepções dos seus membros a respeito da 

terapêutica, mas, ainda são poucos aqueles que abordam os cuidados destinados a 

família e ao paciente com câncer, objetivando atenuar este impacto e contribuir para 

o seu enfrentamento (4-6). 

O câncer é uma patologia envolta em consideráveis repercussões, tanto na 

vida daquele que adoece, como na dos familiares presentes ao longo de todo o 

processo, demandando da equipe multiprofissional de saúde o suporte ao paciente e 

sua família (2). A família representa uma rede de apoio de grande relevância para os 

pacientes oncológicos, sendo ainda mais importante em casos pediátricos, uma vez 

que esses não enfrentam a situação sozinhos. Os familiares desempenham papel 

positivo primordial no comprometimento e permanência junto à criança/adolescente 
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com câncer, promovendo ações de bem-estar e contribuindo com a recuperação da 

saúde (7). 

Conforme o estágio do tratamento e a compreensão da doença, as reações 

emocionais da família podem ser diversas, alternando períodos de otimismo e 

esperança com períodos de desestruturação, impotência e percepção da ameaça de 

perda. Nessas situações, o apoio da equipe de saúde, por meio do auxílio as 

famílias no gerenciamento de seus sentimentos e do estabelecimento de um vínculo 

de confiança, é capaz de colaborar para minimizar as dificuldades enfrentadas por 

elas (8). 

A adaptação durante esta trajetória é um desafio para todos e com o 

propósito de cooperar com este processo, a informação torna-se uma importante 

aliada na estratégia de enfrentamento da família (8,9). As estratégias de 

enfrentamento, ou estratégias de coping, são definidas como “o conjunto de 

estratégias para lidar com algo que é percebido pelo indivíduo como uma ameaça 

iminente, como uma sobrecarga às suas capacidades cognitivas e comportamentais 

do momento” (10).  

 Skinner et al (2003)(11), em uma pesquisa sobre a estrutura do enfrentamento, 

propôs o modelo “Ways of Coping”, que consiste de treze categorias de 

enfrentamento que podem ser identificadas na experiência dos indivíduos em 

situação de doença/hospitalização, sendo: desamparo (desânimo, pessimismo); 

esquiva (não envolvimento com a situação); isolamento social (manter-se distantes 

das pessoas); oposição (descarga e atribuição de culpa às outras pessoas); 

ruminação (foco passivo e repetitivo nos aspectos negativos da situação); delegação 

(reclamações, queixas e autopiedade); negociação (acordo entre suas necessidades 

e as restrições impostas pelo contexto da hospitalização); reestruturação cognitiva 

(mudança de percepção sobre a situação); busca de informações (aprender mais 

sobre a situação); busca de suporte (pais, amigos, profissionais, Deus); regulação 

da emoção (expressar suas emoções construtivamente); distração (atividades 

prazerosas) e resolução de problemas (ações para a resolução do problema).  

Estas categorias também aparecem em resultados de estudos nacionais e 

internacionais sobre as estratégias de enfrentamento empregadas por famílias de 



15 

 

crianças/adolescentes com câncer durante o tratamento. Dentre elas, destaca-se a 

busca por informações (4,12,13).  

 Ao fornecer informações a respeito do diagnóstico, tratamento e 

complicações para os indivíduos em situação de doença, pode ocorrer redução das 

perturbações entre os familiares, promoção de um ambiente mais adequado, 

redução da ansiedade e aumento de sua sensação de controle. Além disso, a 

informação é capaz de empoderar os familiares para que sigam com os cuidados 

que o paciente demanda (14). Em saúde, o empoderamento pode ser entendido como 

o processo pelo qual as pessoas adquirem domínio sobre suas vidas, a partir de sua 

instrução, o que os torna mais bem preparados para administrar as adversidades no 

decurso do tratamento e para a realização do cuidado (4, 15). 

A proximidade do paciente e seus familiares, proporcionada pela assistência 

de saúde, permite que os profissionais estabeleçam uma via informal de 

comunicação e que viabilizem a educação em saúde, facilitando o processo de 

empoderamento e enfrentamento. A educação em saúde é entendida como a 

promoção e preservação do bem-estar dos indivíduos. O enfermeiro, um destes 

profissionais, tem entre suas atribuições, a atuação como emissor de mensagens 

relativas à doença e ao seu tratamento, como por exemplo: abordar os cuidados 

usuais com o paciente em questão, esclarecer acerca dos efeitos colaterais 

causados pelos quimioterápicos e radioterápicos, ressaltar a importância do 

acompanhamento multiprofissional e sanar eventuais dúvidas que surjam no 

decorrer do processo (16). 

Dessa maneira, ao reconhecer o papel fundamental desempenhado pela 

família da criança/adolescente, depreende-se a importância de que estas recebam 

informações de qualidade, por meio de profissionais qualificados, para que possam 

lidar com o diagnóstico de um câncer e suas consequências.  

OBJETIVO 

 Analisar a produção científica de profissionais de saúde na área de 

construção de materiais informativos para famílias de crianças/adolescentes com 

câncer no Brasil. 



16 

 

MÉTODO 

Para o desenvolvimento desta revisão, optou-se pelo método de scoping 

review ou revisão de escopo. Este tipo de estudo tem como objetivo mapear os 

principais conceitos que apoiam determinada área do conhecimento, examinar a 

extensão, alcance e natureza da investigação, sumarizar e divulgar os dados da 

investigação e identificar as lacunas de pesquisas existentes (17).  

Para a realização da revisão de escopo foram percorridas cinco etapas: 

identificação da questão de pesquisa; busca por estudos relevantes; seleção de 

estudos; extração dos dados; e agrupamento, resumo e apresentação dos 

resultados (18). 

 Para a construção da pergunta de pesquisa, utilizou-se a estratégia 

População, Conceito e Contexto (PCC) (18). Foram definidos P – famílias de crianças 

e adolescentes com câncer; C - produção científica de materiais informativos; e C- 

câncer infantojuvenil no Brasil. Com base nessas definições foi estabelecida a 

seguinte pergunta norteadora: “Qual a produção científica de profissionais de saúde 

na área de materiais informativos para famílias de crianças/adolescentes com 

câncer no Brasil?" 

 Foram utilizados descritores controlados cadastrados nos Descritores em Ciências da Saúde 

(DECS), em inglês e português, sendo: “Criança” (Child), “Adolescente” (Adolescent), 

“Câncer/Neoplasia” (Neoplasm), “Informação” (Information), “Comunicação em Saúde” (Health 

Communication), “Educação em Saúde” (Health Education), “Validação” (Validation) e “Construção” 

(Construction). Para manter a coerência na busca das publicações e evitar possíveis vieses, os 

descritores foram utilizados isoladamente e associados, respeitando-se as características específicas 

de cada uma das bases de dados selecionadas. Para as combinações dos descritores foi 

empregado o operador booleano and. 

Foram incluídos artigos originais, relatos de experiência, capítulos de livros, 

dissertações, teses e monografias, de abordagem quantitativa ou qualitativa, que 

discorressem sobre a produção científica de materiais informativos voltados para 

famílias de crianças/adolescentes, com quaisquer tipos de câncer, que estivessem 

em quaisquer fases do processo de tratamento. Incluíram-se apenas publicações 

com textos completos em português do Brasil, feitas por pesquisadores da área da 

saúde. Excluíram-se estudos realizados em outros países; as publicações que 
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abordavam câncer em adultos; artigos que versassem sobre materiais informativos 

voltados para a família da criança/adolescente, porém que não abordassem a 

temática do câncer infantojuvenil; textos que se repetissem nas bases de dados; e, 

publicações do tipo editoriais, estudos de caso e artigos de revisão.  

As buscas foram realizadas entre novembro de 2019 e abril de 2020 nas 

seguintes bases de dados: Medical Literature Analysis and Retrieval System On-line 

(MEDLINE), Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciências da Saúde 

(LILACS), Scientific Electronic Library Online (SciELO) e Base de Dados de 

Enfermagem (BDENF). Além da busca em bases de dados pelas publicações 

científicas indexadas, explorou-se a literatura cinzenta (Google Acadêmico). As 

buscas foram limitadas ao período de 1981 a 2020. Este período foi escolhido, pois 

define o tempo de atuação da Sociedade Brasileira de Oncologia Pediátrica 

(SOBOPE), desde a sua fundação, no Brasil (19). 

Para a classificação do nível de evidência das publicações foi empregada a 

categorização da Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) (20). A 

qualidade das evidências é classificada em seis níveis, sendo: nível 1 – metanálise 

de estudos controlados; nível 2 – estudo com delineamento experimental; nível 3 – 

estudo com delineamento quase-experimental; nível 4 – estudo com delineamento 

não experimental; nível 5 – relatório de casos ou dados obtidos de forma 

sistemática, de qualidade verificável ou dados de avaliação de programas; e nível 6 

– opinião de especialistas.  

Os dados dos estudos selecionados foram extraídos com base no instrumento 

para coleta de dados validado por Ursi (ANEXO A) (21). Os estudos que atenderam 

aos critérios para fazer parte desta revisão foram mapeados por meio de uma 

planilha no programa Excel® com as seguintes informações: título da pesquisa; 

identificação dos autores; ano de publicação; local de realização do estudo; 

objetivos; resultados; conclusões e recomendações para a prática.  

A apresentação dos resultados e discussão dos dados obtidos foi feita de 

forma descritiva, a fim de responder a pergunta norteadora proposta na revisão de 

escopo.   
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RESULTADOS 

As estratégias de busca permitiram recuperar 15.472 estudos, sendo 19 

destes replicados. A leitura com análise dos títulos e resumos, a fim de selecionar as 

publicações que fossem pertinentes à pergunta de revisão, resultou na manutenção 

de 10 estudos. Destes, 3 foram excluídos por não contemplarem em sua totalidade a 

pergunta de pesquisa dessa revisão. Portanto, a amostra final totalizou sete estudos 

(n=7), conforme Figura 1.  

 

 

 

 

 

 

 

 

FIGURA 1 - Fluxograma PRISMA (22) adaptado. Brasília, 2020. 

 

Os sete estudos (23-29) selecionados nesta revisão de escopo foram publicados 

entre os anos 2010 e 2020 (dois estudos publicados em 2010, um publicado em 

2011, um em 2016, um em 2018, um em 2019 e um em 2020) (Figura 2).  
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FIGURA 2 – Quantidade de publicações por ano pesquisado. Brasília, 2020.  

 

Quanto as bases de dados analisadas (Figura 3), encontrou-se na literatura 

cinzenta o maior número de publicações (n=5) (24,25,26,27,29), sendo as outras 

publicações provenientes da busca na base SciELO (n=1) (23) e LILACS (n=1) (28).  

 

FIGURA 3 – Quantidade de publicações por base de dados analisadas. Brasília, 2020.  

 

Dentre os tipos de estudos desenvolvidos (Figura 4), três (n=3) eram artigos 

científicos (23,25,29); dois (n=2) eram dissertações de mestrado (26,28); um (n=1), 

capítulo de livro (27); e um (n=1) trabalho de conclusão de curso (24). 
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FIGURA 4 – Tipos de estudos desenvolvidos. Brasília, 2020. 

  

No que se refere as unidades federativas brasileiras de origem das 

publicações (Figura 5), três (n=3) estudos foram realizados em São Paulo (23,25,27), 

um (n=1) no Rio de Janeiro (28), um (n=1) na Bahia (29), um (n=1) no Rio Grande do 

Sul (24) e um (n=1) no Amazonas (26).  

 

FIGURA 5 – Distribuição das publicações de acordo com a unidade federativa brasileira de origem 

(30). Brasília, 2020.  

 

3 publicações 

1 publicação 

1 publicação 

1 publicação 

1 publicação 
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Nesta revisão, foi analisada também a formação dos autores das publicações 

selecionadas e se os estudos foram produzidos por indivíduos de uma única 

profissão (produção uniprofissional) ou de duas ou mais profissões (produção 

multiprofissional). Assim, observou-se que a forma de produção uniprofissional foi 

absoluta (100%) e todos os autores dos materiais selecionados eram enfermeiros (23-

29). 

O tipo de método mais utilizado foi o estudo metodológico com abordagem 

quanti-qualitativa (n=4) (23,24,27,29). Identificou-se, também, um (n=1) relato de 

experiência (25); uma (n=1) pesquisa de campo com abordagem quantitativa (26); e 

uma (n=1) pesquisa exploratória com abordagem qualitativa (28). Realizou-se a 

classificação conforme preconizado pela Agency for Healthcare Research and 

Quality (AHRQ) (21) e, de acordo com a análise, 71,43% (n=5) das publicações 

apresentaram nível de evidência 6 (23,24,26,27,29) e 28,57% (n=2) nível 5 (25,28).  

A grande maioria dos estudos analisados nesta revisão de escopo (n=5), 

apresentou em comum os seguintes objetivos: elaborar materiais informativos e 

validá-los por profissionais e/ou pelo público ao qual se destina a produção, além de 

identificar as necessidades de informação de sua população-alvo (23,24,26,27,29). As 

demais publicações (n=2) objetivaram: descrever as experiências no 

desenvolvimento de diversas tecnologias educacionais sobre crianças e neonatos 

(25); e construir um instrumento de alta de transição hospital/domicílio, mas sem 

realização de validação (28). 

Em relação aos tipos de materiais informativos produzidos, sobressaiu o 

desenvolvimento de cartilhas (n=5) (23,25,26,28,29), mas também foram desenvolvidos 

um manual (n=1) (24) e um software aplicativo (n=1) (27). 

 O público-alvo foi, em um dos estudos, o próprio paciente oncológico 

pediátrico em quimioterapia, além de seus familiares com graus de parentesco 

variados (23). Outro, dedicou-se unicamente aos familiares (25). Em outra publicação, 

a cartilha desenvolvida voltou-se para famílias/acompanhantes de crianças 

diagnosticadas com Leucemia Linfóide Aguda (LLA), em tratamento quimioterápico, 

e para os profissionais de Enfermagem (28). Outra tecnologia educativa construída 

abrangeu apenas familiares de crianças com LLA em isolamento protetor (26). Uma 

pesquisa foi direcionada para familiares acompanhantes de crianças hospitalizadas 
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submetidas à cateterização intravenosa periférica, tanto em unidade oncológica, 

como em unidades de clínica médica e cirúrgica (29). Duas publicações abordaram o 

transplante de medula óssea (TMO). Em uma delas, a população-alvo foi os 

familiares de crianças e adolescentes submetidos ao transplante autólogo e os 

próprios pacientes; enquanto a outra atendeu as necessidades das famílias de 

crianças e adolescentes que passaram por ambos os tipos de transplante (autólogo 

e alogênico) (24, 27). 

 As temáticas abordadas pelos materiais informativos desenvolvidos foram 

listadas no quadro 1, a seguir, e estão relacionadas ao título do material construído 

sugerido pelos autores.  

 

QUADRO 1 – Temáticas abordadas pelos materiais informativos desenvolvidos e seus respectivos 

títulos. Brasília, 2020. 

Título do material informativo Temáticas abordadas 

“Material informativo a 

pacientes em tratamento 

quimioterápico e aos seus 

familiares” (23) 

Informações sobre o câncer, o tratamento quimioterápico, 

exames, efeitos colaterais e cuidados. 

“Transplante de medula 

óssea autogênico em 

crianças e adolescentes: 

orientações para pacientes e 

familiares” (24) 

Definições sobre medula óssea, hemocomponentes e tipos de 

transplante. Orientações sobre o procedimento de TMO, 

complicações e cuidados domiciliares após TMO autogênico. 

“Quimioterapia: orientações 

para a família” (25) 

Conceitos sobre câncer, quimioterapia, reações adversas, 

enfrentamento de dificuldades socioeconômicas, vida escolar do 

paciente e cuidados. 

“Isolamento protetor - 

cuidados a criança com 

leucemia: Orientações aos 

familiares” (26) 

Informações sobre transfusão de hemocomponentes, sinais e 

sintomas da LLA, tratamento, isolamento protetor e cuidados. 

“TMO – App” (27) Definições do sistema hematopoiético e conceitos de transplante, 

indicações do TMO, papel da equipe multiprofissional, sinais de 

alerta, informações sobre pré-TMO, o dia do TMO e o pós-TMO. 

“Instrumento de alta de 

transição hospital/domicílio – 

roteiro sistematizado dos 

cuidados à criança com LLA” 
(28) 

Diagnósticos de enfermagem relacionados ao paciente com LLA, 

os resultados esperados e as ações/intervenções de enfermagem. 

Aspectos biopsicossocioespirituais do paciente. 

“Punção venosa periférica Conceitos relacionados a CIP, explicação sobre o procedimento e 
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para família” (29) estratégias para auxiliar os familiares a reduzirem o estresse. 

 

 A partir da exploração dos materiais informativos concebidos, evidenciou-se 

que estes constituíram estratégias eficazes de educação em saúde, nas quais os 

profissionais transmitem os conhecimentos adquiridos, junto aos familiares de 

crianças e adolescentes com câncer; promovem mudanças comportamentais em 

relação ao enfrentamento da doença e do tratamento; e aproximam os cuidadores 

da realidade vivenciada pelos pacientes. 

 Os estudos selecionados registraram ainda a necessidade de constante 

atualização por parte da equipe de saúde para que o objetivo de educar, instruir e 

fornecer informações atuais seja sempre alcançado (23,26). Foi recomendado também 

que os profissionais não se esqueçam da humanização e que as ferramentas de 

apoio à família de crianças/adolescentes com câncer estejam plenamente 

adequadas ao público final, sendo capaz de suprir de forma eficiente suas 

necessidades, visto que se encontram em situação de vulnerabilidade holística 

(24,25,27,28,29). Todos os autores almejam que mais materiais como esses sejam 

produzidos (23-29). 

DISCUSSÃO 

 Esta revisão de escopo reuniu produções científicas de materiais informativos 

destinados a familiares de crianças e adolescentes com câncer que abordam, 

sobretudo, esclarecimentos e definições sobre os diferentes tipos de câncer; 

orientações a respeito de procedimentos pelos quais os pacientes serão submetidos; 

reações adversas em consequência das múltiplas modalidades de tratamento; e 

orientações sobre os cuidados que podem ser prestados pela família. 

 A família é o grupo social de maior relevância para o sujeito e sua referência 

é primordial. Dentre os diversos papéis desempenhados por esse grupo, destaca-se 

o modo como a família resguarda a saúde de seus membros diante de adversidades 

e conflitos, prezando pela sua integridade física e psicológica (31). Os pais de 

crianças/adolescentes com câncer consideram que se manter informados é uma 

responsabilidade central de bons pais e uma maneira essencial para atuarem como 

cuidadores de seus filhos (32). 
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 Observou-se na literatura científica nacional a valorização do fornecimento de 

informações fidedignas, que sejam transmitidas de forma clara para a família do 

paciente e que, consequentemente, promovam seu envolvimento ao longo de todas 

as etapas do tratamento oncológico. Educar tanto a família, quanto o paciente de 

maneira eficaz, é capaz de melhorar significativamente a compreensão do 

diagnóstico da criança/adolescente, aumentar a satisfação e a confiança com o 

cuidado, além de melhorar a qualidade de vida dos assistidos com câncer e de seus 

familiares (33). 

 Entre os estudos identificados neste trabalho, a validação dos materiais 

informativos apareceu como o objetivo principal da maioria. A validação do conteúdo 

do material construído junto aos indivíduos que vivenciam o tema nele abordado é 

uma prática essencial, visto que essa avaliação realizada pelo público-alvo confere 

maior credibilidade ao material elaborado, de modo a verificar se este está 

compreensível para o grupo ao qual se destina (34). A partir desse processo, é 

possível considerar aspectos como a clareza das informações apresentadas, a 

aparência do material e sua relevância, o que possibilita o desenvolvimento de 

ferramentas satisfatórias (35). 

 Verificou-se nesta revisão o predomínio de estudos uniprofissionais, 

realizados exclusivamente por enfermeiros. Estes profissionais encontram-se à beira 

do leito com muito mais frequência que qualquer outro membro da equipe de saúde, 

tornando-os mais acessíveis. Fato que oferece maiores oportunidades para que se 

familiarizem com as especificidades das famílias dos pacientes e seus estilos de 

aprendizado preferidos. Ao incorporar as necessidades particulares dos familiares e 

os seus métodos de educação preferenciais ao plano de cuidados, pode haver uma 

melhora na capacidade desses em processar as informações recebidas (36). 

  É comprovado que o fornecimento de materiais constitui uma estratégia 

eficaz de intervenção (37). O uso dessas ferramentas educacionais com a finalidade 

de promover o cuidado à saúde tem sido cada vez mais frequente nas instituições, 

favorecendo o aprendizado do paciente adulto e pediátrico e de 

familiares/cuidadores (38).  Pais e irmãos de crianças recém-diagnosticadas com 

câncer, afirmaram que a obtenção de informações escritas contribuiu bastante no 

momento do diagnóstico e durante as orientações para alta, pois estas contêm 

esclarecimentos que eles tinham medo de questionar os profissionais (33). 
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 A cartilha informativa, tipo de material que sobressaiu na pesquisa, é uma das 

estratégias frequentemente utilizadas para a disponibilização de conteúdo escrito. 

Elas funcionam como recurso prontamente disponível e de fácil acesso (39). Nesse 

sentido, materiais informativos impressos ou software aplicativo, como os 

destacados aqui, subsidiam as informações verbais dadas pelos profissionais da 

saúde e podem ser consultados na residência dos interessados, ou em qualquer 

momento que a família deseje, a fim de sanar suas eventuais dúvidas enquanto 

estiverem fora do ambiente hospitalar. 

 Deve-se reconhecer que a família juntamente com o paciente é uma unidade 

de cuidado e que é responsabilidade dos profissionais de saúde responder aos 

questionamentos dos familiares cuidadores, admitindo que eles têm direito a obter 

um esclarecimento concreto e verdadeiro quanto à doença e seu tratamento (4). Este 

direito é legalmente assegurado à família pela declaração dos Direitos da Criança e 

do Adolescente Hospitalizados – Resolução nº 41/95, do Conselho Nacional dos 

Direitos da Criança e do Adolescente (CONANDA). Esta declaração deixa claro que, 

entre outras coisas, seus pais e responsáveis tem direito de participarem ativamente 

do diagnóstico, tratamento e prognóstico, recebendo informações sobre os 

procedimentos aos quais o paciente será submetido (40).  

 Segundo o Institute for Patient-and Family-Centered Care, o Cuidado 

Centrado no Paciente e na Família (CCPF) pode ser entendido como: “uma 

abordagem para o planejamento, a entrega e a avaliação dos cuidados de saúde 

que se baseiam em parcerias mutuamente benéficas entre os profissionais de 

saúde, os pacientes e as famílias” (41). A qualidade desses relacionamentos 

interpessoais desenvolvidos e das interações que aí ocorrem são importantes fontes 

de apoio para os familiares, ao longo do curso da doença do paciente, e podem 

auxiliar para amenizar seu sofrimento (42). 

 Os resultados desta revisão devem ser considerados no contexto de 

limitações e contribuições. O tema ainda é incipiente na literatura brasileira, pois 

apenas sete artigos foram encontrados na pesquisa realizada, em um período de 39 

anos, incluindo a busca na literatura cinzenta. No entanto, apesar dessas limitações, 

esta revisão apresenta potencial para fomentar e subsidiar novas investigações, por 

demonstrar a importância do desenvolvimento de materiais informativos que 
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esclareçam as dúvidas dos familiares de crianças/ adolescentes com câncer e que 

deem suporte para a prestação de cuidados em saúde. 

CONCLUSÕES 

 A utilização de materiais informativos voltados para familiares de 

crianças/adolescentes com câncer tem se mostrado uma importante estratégia para 

auxiliar no enfrentamento desta doença, contribuindo principalmente para a 

promoção de cuidados domiciliares. Neste processo de educação em saúde, 

verificou-se que é essencial levar em consideração os fatores 

biopsicossocioespirituais dos indivíduos, especialmente no contexto do câncer, visto 

que essa doença é acompanhada de diversos estigmas sociais e é fortemente 

associada à morte. 

 Apesar do escasso número de estudos identificados e analisados no período 

de 1981 a 2020, foi possível concluir que por meio do fornecimento de informações 

fundamentadas, que sejam claras para aqueles que as recebem, os profissionais de 

saúde são capazes de cooperar diretamente para o bem-estar da família e do 

paciente em questão. Entre os profissionais que se dedicaram a desenvolver novas 

tecnologias educativas, destacaram-se os enfermeiros. Estes são autores de todos 

os sete estudos que aqui foram reunidos. 

 Acredita-se que esta revisão de escopo, ao salientar a relevância dos 

materiais informativos voltados para a família dos pacientes oncológicos 

infantojuvenis, poderá incentivar que mais ferramentas como estas sejam 

elaboradas por pesquisadores com diversas formações acadêmicas na área da 

saúde. 
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ANEXO A. Instrumento para coleta de dados (Ursi, 2005) 

 

 


