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RESUMO

Criancas e adolescentes com diagnostico de cancer experienciam diversos fatores
estressores, sejam esses fisicos, psicologicos, sociais e/ou espirituais, 0s quais
podem se caracterizar como fatores de risco para o desenvolvimento e para a
qgualidade de vida desses individuos. A resiliéncia pode ser observada em diversos
pacientes com esse diagnostico e se constitui como um importante mecanismo de
enfrentamento do processo do adoecer. Os processos de resiliéncia podem ser
facilitados pela realizacédo de intervencdes, sendo que acfes desse porte podem se
tornar fatores protetivos ao longo do curso da doenca. Diante disso, 0 objetivo desta
investigacao foi realizar uma reviséo sistematica da literatura para compreender como
o fenbmeno da resiliéncia é estudado em criancas e adolescentes com diagndstico e
em tratamento do cancer. Enfatizou-se, no primeiro estudo, as estratégias
metodoldgicas de investigacao como esta populacéo. Ja no segundo estudo, visou-se
caracterizar as intervencdes, documentadas e validadas cientificamente, que
promovem resiliéncia no grupo supracitado. Para tanto, recorreu-se as diretrizes do
protocolo PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analysis). Elegeu-se as seguintes bases de dados: PUBMED, PsycINFO, SciELO,
PePSIC, LILACS e IndexPsi. Nao foram definidos intervalos de tempo para as buscas
e as publicacbes selecionadas foram redigidas em portugués, espanhol e inglés. Apés
a busca, os critérios de inclusdo e de exclusao foram aplicados, selecionando 31 e 6
artigos, respectivamente, para compor o corpus de analise do primeiro e do segundo
estudo. A andlise dos artigos das amostras foi feita a partir de categorias tematicas
previamente definidas. Metodologicamente, percebeu-se um predominio de
pesquisas quantitativas com delineamento transversal, o que pode limitar a visao
acerca de um fendmeno tdo complexo quanto a resiliéncia. Apesar disso, identificou-
se uma diversidade nos instrumentos utilizados para estuda-la, de maneira a abranger
variados construtos associados a resiliéncia e ao contexto das criancas e dos
adolescentes com céancer. Foram identificadas apenas duas intervencfes focadas
nessa populacdo, o que evidencia uma area ainda pouco explorada, dada a grande
demanda existente desse grupo de pessoas. Mesmo em numero reduzido, as
intervengdes estudadas se mostraram muito efetivas na melhora da qualidade de vida
das criancas e dos adolescentes participantes das pesquisas, assim como na
resiliéncia apresentada por eles. Todos os estudos analisados apresentam limitacdes
significativas, normalmente, relacionadas com a representatividade da amostra e a
generalizagao dos resultados.

Palavras-chave: Revisdo sistematica; resiliéncia, método; intervencdo; criancas;
adolescentes; cancer.



Capitulo 1
Introducéo e Fundamentacéo Tedrica

No primeiro capitulo serdo abordados os principais aspectos tedricos acerca do
fenbmeno da resiliéncia em criancas e adolescentes com diagndéstico de
cancer, bem como seréo apresentados os objetivos que orientaram os estudos
apresentados neste relatorio, a justificativa para a alteracdo do projeto e a
motivacdo da pesquisadora para estudar esse tema.



1.1 Introducéo e fundamentacéo tedrica

O projeto submetido para pleitear a bolsa PIBIC, do CNPqg, com a qual a
pesquisadora foi contemplada, se tratava de uma pesquisa de abordagem qualitativa,
em periodo transversal e baseado na perspectiva de um estudo de casos multiplos.
Originalmente, o objetivo era analisar, pela perspectiva de criangcas com histoérico de
internacdes frequentes no setor da oncologia, os indicadores de protecdo associados
a promocdo de resiliéncia e fatores de risco presentes no adoecimento e no
tratamento. Entretanto, com a pandemia da COVID-19, esse projeto de pesquisa
inicial foi inviabilizado, em razédo da inacessibilidade da populacédo a ser estudada,
exigindo uma redefinicdo do estudo a ser desenvolvido no periodo de vigéncia da
bolsa. Frente a isso, a pesquisadora e seu orientador decidiram pela realizagéo de
duas revisfes sistematicas da literatura, as quais a bolsista contou com o auxilio de

uma aluna de pos-graduacéo para desenvolver.

O interesse em estudar os processos de resiliéncia em criangas e em
adolescentes com cancer se iniciou com a participacdo da pesquisadora em um
Coletivo Multidisciplinar de Cuidados Paliativos, no qual foram debatidos aspectos de
vulnerabilidade e da qualidade de vida de pacientes com doencas que ameacam a
vida, como o cancer. Posteriormente, a participacdo em uma Jornada Multidisciplinar
de Oncologia Pediatrica, que abordou diversas questdes, inclusive psicolégicas, sobre
o processo do adoecimento oncologico, possibilitou a formulacdo de diversas
guestdes, inclusive a que deu origem ao presente projeto de pesquisa. A partir de
diversas indicacfes obtidas nesses espacos de formacdo em relacao a qualidade de
vida e 0os mecanismos psicologicos de enfrentamento da doenca, evidenciou-se a
importancia do estudo desse tema: compreender acerca dos fenbmenos psicoldgicos
associados a intervencao interdisciplinar em casos de pacientes oncolégicos.

O termo resiliéncia tem sua origem nas ciéncias exatas, e esteve, inicialmente,
vinculado a fisica e as engenharias. Dentro dessa area, sua utilizacdo se refere a
capacidade de armazenamento de uma quantidade de energia que gera deformacgao
aos objetos, portanto, promovem modificagbes em suas formas (ASSIS; PESCE;
AVANCI, 2006). A resiliéncia, para as ciéncias exatas, seria a capacidade de esses
materiais retomarem seu formato original logo apos a retirada dessa presséo externa.

Entretanto, por meio da Psiquiatria, as ciéncias psicolégicas se apropriaram
desse conceito na década de 1970, relacionando-o a saude mental (VACCARI, 2012).



Sumariamente, pode-se afirmar que, neste campo de investigacdo que surgia, O
interesse maior centrava-se na busca pela compressédo dos mecanismos psicolégicos
que poderiam estar associados a superacdo de adversidades e de eventos
estressores. Em outras palavras, a comunidade cientifica passou a averiguar como
pessoas expostas a eventos estressores (que impactavam severamente a saulde
mental) conseguiam reunir recursos — sociais e psicologicos — para demonstrar
competéncia social, adaptacao e bom funcionamento psicolégico.

Os primeiros estudos sobre resiliéncia na Psicologia defendiam que se tratava
de uma capacidade inata de alguns individuos, que pareciam ser imunes ao estresse,
invulneraveis ou invenciveis. Dessa forma, a resiliéncia enquanto um fenédmeno
psicolégico, inadvertidamente, passou a ser concebida como capacidade de
resisténcia absoluta ao estresse, como se as pessoas nao fossem afetadas (JOSEPH,
2013; PESSOA et al., 2018) ou como se possuissem atributos inatos que permitiriam
a adaptacdo a esses eventos (RUTTER, 1987; ASSIS; PESCE; AVANCI, 2006).
Dessa forma, a resiliéncia era vista como uma caracteristica individual, que desponta
de forma esponténea — independente dos fatores de prote¢do (MASTEN, 2001).

Atualmente, o conceito de resiliéncia é entendido como a capacidade de uma
pessoa de desenvolver adaptacdes positivas diante de uma adversidade. Tais
adaptacdes sdo decorrentes de mobilizacdes psicologicas, as quais possibilitam a
superacao dos eventos adversos (RUTTER, 1987; UNGAR; GHAZINOU; RICHTER,
2013; YUNES, 2013; PESSOA et al., 2018; CHUNG, 2018). A resiliéncia nao se
caracteriza por ser um traco inato ou uma tipologia de personalidade que pode ser
observada em uma pessoa, mas sim, um processo continuo, que pode se manifestar
em diferentes graus ao longo da vida (PIETRZAK; SOUTHWICK, 2011).

Diversos fatores psicologicos, sociais, culturais e biolégicos determinam como
sera a resposta a um fator estressante, portanto, como a resiliéncia pode ou nao se
manifestar. As particularidades desses elementos fazem com que essa resposta seja
singular para cada individuo (SOUTHWICK et al., 2014). Tal singularidade é
decorrente da compreensdo de que a resiliéncia € o resultado de interacdes
complexas e indissocidveis entre os fatores de risco e os fatores de protecao
(PESSOA et al., 2018).

Como resiliéncia € compreendida como um processo de superacdo de
adversidades, ela apenas pode ocorrer se constatada a presenca de fatores de risco

ao desenvolvimento psicossocial de uma pessoa (SOUTHWICK et al., 2014; PESSOA



et al., 2018). Os fatores de risco sdo eventos, situacdes ou variaveis que, quando
presentes na trajetoria desenvolvimental de uma pessoa, tem o potencial de impactar
negativamente o sujeito, repercutindo em diversas areas da vida, inclusive na saude
mental (DELL'AGLIO; KOLLER, 2011; EDINBURGH et al.,, 2013; PESSOA et al.,
2018).

Eventos como pobreza, perdas afetivas, desemprego, enfermidades, morte de
um ente querido, graves acidentes, traumas decorrentes de situacbes de guerra,
terrorismo, violéncia interpessoal e desastres naturais sao exemplos de situa¢des que
podem se configurar como fatores de risco, na medida em que a literatura tem amplo
registro das repercussdes na vida dos individuos que sdo afetados (OSOFSKY;
OSOFSKY, 2013; TOL; SONG; JORDANS, 2013; SOUTHWICK et al., 2014).

Por ndo se tratar de uma caracteristica inata, € importante notar que a
resiliéncia se manifesta a partir da presenca dos fatores de protecdo. Esses,
contrariamente aos fatores de risco, sdo definidos como recursos capazes de manter
um desenvolvimento saudavel, auxiliando na superacdo de adversidades e na
manutencdo da saude mental e de um funcionamento social efetivo (RAFFAELLI,
KOLLER; CERQUEIRA-SANTOS, 2012; LIBORIO; UNGAR, 2013; PESSOA et al.,
2017; PESSOA et al., 2018). Exemplos de fatores que podem se constituir como
protetivos sdo autoestima positiva, manutencao de projetos de vida, relacionamentos
familiares, redes de apoio, figuras positivas na familia e participacdo em programas
de auxilio e em projetos (BARROS et al., 2013).

Vale destacar que a definicdo de fator de risco e de protecdo como
componentes da resiliéncia deve ser relativizada. De acordo com Ungar (2018) e
Pessoa et al. (2017), a resiliéncia é culturalmente determinada. Dessa forma, entre
contextos culturais, e até mesmo entre individuos de uma mesma cultura, um evento
considerado como fator de risco pode ser compreendido como fator de protecdo em
outro contexto. Consequentemente, a determinacgéo de fatores de risco e de protecao
exige uma analise processual e situacional do problema enfrentado (ZANINI; FORNS,
2005). Aspectos genéticos, epigenéticos, culturais, econdmicos, desenvolvimentais,
demograficos e sociais compdem diferentes niveis de analise que devem ser
considerados quando essa é feita (SOUTHWICK et al., 2014).

Algumas doencas graves podem se constituir como fatores de risco potentes
ao provocar diversas alteracdes na vida e no cotidiano dos individuos adoecidos e de

sua familia. No Brasil, o0 cancer consiste em uma importante causa de mortalidade e



morbidade em criangas, contabilizando 2724 ébitos em 2014. Os tipos mais incidentes
dessa doenca em criancas no Brasil, em ordem decrescente sdo: leucemias, linfomas
e tumores do sistema nervoso central (BRASIL, 2016).

A doenca exige a instalacdo de uma nova rotina familiar e uma adaptacéo a
uma nova realidade em funcdo das necessidades especiais de saude da crianca
(SILVA; CABRAL; CHRISTOFFEL, 2010). Tais necessidades ndo se limitam aos
sintomas e limitacdes fisicas causados pelo adoecimento e pelo tratamento. A
dimensdo psicossocial da doenca também tem grande contribuicdo para sua
consideracdo como fator de risco, jA que a experiéncia do diagndstico oncoldgico
potencialmente expde as criancas ao possivel desenvolvimento de problemas
emocionais, cognitivos e comportamentais, afetando sua qualidade de vida (KIM,;
YOO, 2010).

Um diagnostico oncolégico expde a crianca a diversos sintomas fisicos,
principalmente fadiga e dor, além de dispneia, perda de apetite reducdo da
mobilidade, boca seca, nauseas, vomitos e constipacdo, que também sao frequentes
(HARRIS, 2004; GOLDMAN et al., 2006; JALMSELL et al., 2006; WOLFE et al., 2008;
PRITCHARD et al., 2008; PONTES; KURASHIMA, 2009). Acompanhando os
processos fisicos, algumas mudancas provocam uma deterioracdo da salude mental
infantil, visto que ha seu afastamento de atividades escolares, dos ambientes familiar
e social, interferindo também na vontade de brincar (SILVA; CABRAL;
CHRISTOFFEL, 2010).

Além disso, outras consequéncias dessa doenca podem ser: ansiedade,
depressdo, baixa autoestima, ideias suicidas, incerteza quanto ao futuro, medos,
dificuldades nas relagbes familiares e interpessoais (SCANNAVINO et al., 2013),
sentimentos de punicéo, culpa e medo da morte (MITRE; GOMES, 2004). Caso esse
sofrimento emocional seja ignorado, podera ocorrer uma significativa reducdo na
qualidade de vida da crianca e de sua familia, além de dificultar a adeséo do paciente
ao tratamento (SCANNAVINO et al., 2013).

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (2018), o processo terapéutico
de um quadro oncoldgico precisa ser aplicado de forma racional e individual para cada
tumor, analisando a extenséo da doencga. O tratamento inclui trés métodos principais:
quimioterapia, radioterapia e cirurgia. Entretanto, ele deve ser estendido aos aspectos

psicossociais afetados, buscando o bem-estar e a qualidade de vida da crianca.
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O avanco no tratamento oncolégico promoveu uma alteracédo na visdo sobre o
cancer, deixando de ser encarado como uma morte inevitavel e passou a ser Vvisto
como uma doengca com possiblidade de cura (SILVA; CABRAL; CHRISTOFFEL,
2010), apesar do sofrimento por ela trazido. Em 2018, o Instituto Nacional do Cancer
constatou que cerca de 80% das criancas e dos adolescentes tinham potencialidade
para serem curados, caso fossem diagnosticados precocemente e recebessem a
atencdo médica em centros especializados. Ademais, o Instituto supracitado afirmou
que a maioria deles possui uma boa qualidade de vida posteriormente ao periodo
terapéutico. Assim, o tratamento pode ser considerado como um mecanismo de
protecdo a crianca, podendo garantir sua cura e sua qualidade de vida.

Em contrapartida, o tratamento pode ser visto como uma segunda doenca a
crianga, como discutido por Valle (1997) e Motta e Emuno (2002). Normalmente a
terapia oncoldgica € acompanhada de varios efeitos adversos indesejados, como o
mal-estar geral, vomitos, queda de cabelo, febre, imunodepressao, ulceras na boca,
diarreias, entre outros - além de se caracterizarem por procedimentos invasivos e
dolorosos (INCA, 2018). Assim, o tratamento é acompanhado de uma variedade de
estressores, fisicos e psicossociais. A perda na qualidade de vida dos individuos e de
suas familias é frequente, exigindo também a atencao aos aspectos subjetivos dessas
pessoas, que pode consistir em um ajustamento psicossocial e em intervencdes
especializadas (LOURENCAO; SANTOS JR.; LUIZ, 2010).

Ambiente fisico incomum, ruptura das atividades cotidianas, rotina hospitalar,
procedimentos médicos invasivos, auséncia de familiares e amigos sédo alguns dos
efeitos negativos da internacdo exigida para os processos medicos. Esses efeitos
podem desencadear reacbes de estresse nas criangcas, como apatia, choro e
irritabilidade (LIPP, 1991; MOTTA; EMUNO, 2002). Em vista disso, de forma
sumarizada, pode-se concluir que o resultado do tratamento é visto como um fator de
protecdo, enquanto o seu processo, quando ndo bem estruturado, € um potencial fator
de risco a crianca.

Mesmo com a alta probabilidade de o cancer ser um fator de risco potente, os
indices de transtorno pds-traumatico (TEPT), sintomas depressivos e ansiedade séo
considerados baixos em criangas com histérico oncolégico (PHIPPS et al., 2014,
SHARP et al., 2015). Além disso, uma elevada porcentagem de adolescentes que
vivenciou a doenca nao apresentou piora posterior a doenca na qualidade de vida com
relacdo a saude (CASTELLANO et al., 2009; CASTELLANO-TEJEDOR et al., 2014).
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Considerando isso, uma grande propor¢cao de criancas com o diagnoéstico do
cancer demonstra processos de resiliéncia (PHIPPS, 2007). Entretanto, as disfuncbes
afetam parte da populacéo. Em 5-20% dos pacientes sobreviventes do cancer infantil,
pode-se observar sintomas de TEPT, por exemplo (CASTELLANO-TEIEDOR et al.,
2014). Dada as contradicdes e lacunas nesta area, ficou evidenciado a necessidade
dos estudos relativos aos processos de resiliéncia e de vulnerabilidade no adoecer de

criancas e adolescentes afetados pelo céancer.

1.2 Objetivos Gerais
1.2.1 Objetivo Geral do Estudo 1 — Estratégias metodoldgicas de investigacéo
da resiliéncia em criancas e em adolescentes com diagndstico de cancer: uma
revisdo sistematica da literatura
e Analisar as estratégias metodoldgicas utilizadas em estudos empiricos para a
investigagéo dos processos de resiliéncia em criangas e em adolescentes com

cancer.

1.2.2 Objetivo Geral do Estudo 2 — Propostas interventivas promotoras de
resiliéncia para criancas e adolescentes com cancer: uma revisao sistematica

da literatura

e Analisar as propostas de intervencdes promotoras de resiliéncia para criancas

e adolescentes com cancer.
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Capitulo 2
Metodologia desenvolvida nos estudos

Nesse capitulo serdo apresentas as etapas da estrutura metodoldgica utilizada
na realizagcdo dos presentes estudos. Serdo abordados: Base de Dados e
Procedimentos de Coleta de Dados, Selecdo dos Estudos e Analise e Sintese

dos Dados.
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Os estudos aqui apresentados se tratam de revisdes sistematicas da literatura,
as quais foram desenvolvidas com base nas diretrizes apresentadas pelo protocolo
PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analysis;
LIBERATI et al., 2009).

2.1 Base de Dados e Procedimentos de Coleta de Dados

As bases de dados elegidas para essa revisdo foram: PUBMED, PsycINFO,
Scientific Electronic Library Online (SciELO), Periddicos Eletrénicos de Psicologia
(PePSIC), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS)
e IndexPsi. Com a selecéo de tais bases de dados, buscou-se contemplar a literatura
da area da Psicologia e da Saude, assim como, artigos nacionais e internacionais.

A busca nas bases foi realizada durante o més de maio de 2020, em trés
linguas — portugués, inglés e espanhol. Na busca, foram utilizados os descritores em
portugués com os operadores booleanos e processos de trucagem seguintes: cancer
AND resilien* AND (crianca* OR adolescente*). Ja em inglés e em espanhol foram
buscados os termos correspondentes, isto €, cancer AND resilien* AND (child* OR
adolescent*) e cancer AND resilien* AND (niii* OR adolescente*), respectivamente.
Na busca, nao foi definida restricdo temporal e foram utilizados os seguintes filtros:
idioma (SciELO e LILACS), artigos revisados por pares (PsycINFO) e Espécie
Humana; Lingua inglesa; Idade — Child: birth-18 years e Infant: birth-23 months
(PudMed). Como nao foram localizados estudos nas bases de dados PePSIC e
IndexPsi n&o foi utilizado filtros nas buscas.

2.2 Selecao dos Estudos

Os critérios de inclusdo para os estudos encontrados na busca nas bases de
dados foram: (1) Ser empirico, de natureza qualitativa, quantitativa ou mista; (2) ser
publicado em portugués, inglés ou espanhol; (3) ter o texto integral disponivel e (4)
investigar processos de resiliéncia em criangas e/ou adolescentes com cancer. Na
selecdo dos artigos para a amostra do segundo estudo — Propostas interventivas
promotoras de resiliéncia para criangas e adolescentes com céancer: uma revisao
sistematica da literatura —, incluiu-se o critério: (5) caracterizar-se como um estudo de
proposta interventiva, cujo o enfoque fosse na promocao de resiliéncia com criangas
e adolescentes com cancer. Dessa forma, foram excluidas pesquisas que nao

tratavam do tema proposto e que ndo foram realizadas com criangas e adolescentes.
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Ademais, artigos repetidos, estudos que ndo tinham a resiliéncia como foco e
pesquisas ndo empiricas, como livros, dissertacoes e teses, foram excluidos. Nao foi
estabelecida restricdo temporal, em razao da baixa quantidade de estudos produzidos

acerca desse tema.

Primeiramente, retirou-se 0s artigos repetidos. Em sequéncia, todos os estudos
restantes tiveram seus titulos e resumos examinados, seguindo os critérios de
inclusado e exclusao por duas juizas independentes, autoras da presente revisdo. Apos
a exclusdo dos estudos que ndo seguiram 0s critérios na analise dos titulos e dos
resumos, recuperou-se 0s textos completos das pesquisas remanescentes. Esses
foram examinadas na integra pelas juizas, a fim de inclui-los ou ndo no corpus de
andlise de cada estudo, recorrendo ao terceiro juiz, também autor das revisdes,

guando ndo havia consenso na incluséo ou exclusdo dos artigos.

Com as amostras para estudo definidas, os artigos foram analisados e os dados
relevantes foram armazenados em planilha do Excel e em documento Word.
Finalizado esse processo, foi feita a categorizacdo em temas para analise do

conteudo, considerando o objetivo de cada estudo.
2.3 Analise e Sintese dos Dados

No processo de andlise de dados, cada estudo apresentado nesse relatério
definiu suas categorias tematicas. Para o primeiro estudo — Estratégias metodologicas
de investigacdo da resiliéncia em criancas e em adolescentes com diagndstico de
cancer: uma revisao sistematica da literatura — foram elaboradas e discutidas quatro
categorias: Aspectos Metodolégicos Gerais, Potencialidades Metodolégicas
Identificadas, Limitacbes Metodoldgicas e Indicacdes de estudos futuros.

J& para o segundo estudo — Propostas interventivas promotoras de resiliéncia
para criancas e adolescentes com cancer:. uma revisao sistematica da literatura —

foram definidas quatro categorias, com subcategorias de analise, descritas a seguir:

Categoria 1 — Informacdes Gerais — (a) Ano de publicacao: ano no qual o artigo

foi publicado; (b) Local de Origem dos Estudos: pais em que o estudo foi realizado.

Categoria 2 — Conceito de Resiliéncia: nessa categoria analisou-se como 0s

autores compreendem a resiliéncia.
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Categoria 3 — Estrutura das Intervencfes — (a) Participantes: analisou-se a
idade dos pacientes, e se as intervencdes foram direcionadas também aos familiares
e profissionais da sidude. As doencas apresentadas pelos pacientes também foram
consideradas, assim como se o0s participantes haviam terminado o tratamento ou nao;
(b) Tamanho da amostra: analisou-se 0 niumero de participantes que compuseram as
amostras dos estudos; (c) Propostas de Intervencdo: nessa subcategoria foram
apresentadas breves descricbes das intervengoes, classificando-as e indicando se
foram associadas com outras propostas interventivas. Também analisou-se a duracéo
e a frequéncia da ocorréncia dessas, se eram virtuais ou presenciais e se foram

realizadas em grupos ou individualmente.

Categoria 4 — Eficafia das Intervencdes — (a) Técnica de Coleta de Dados:
nessa subcategoria foram analisadas as técnicas utilizadas para coleta de dados,
verificando se foram feitas associacdes ou o uso de apenas uma dessas; (b)
Estratégias de Avaliagcdo da Eficacia das Intervencfes: apontou-se quais estudos
tinham como proposta avaliar a eficacia das intervengdes, analisando quais
estratégias de avaliacdo foram utilizadas e a frequéncia de suas aplicacdes. Além
disso, identificou-se a quais acfes o0s participantes do grupo controle foram
submetidos, quando esse existiu; (c) Delineamento das Pesquisas: se o estudo foi
longitudinal ou transversal; (d) Resultados dos Estudos: foram discutidos os principais
resultados dos estudos analisados; (e) Limitagcdes dos Estudos: nessa subcategoria

foram analisadas as principais limitacdes trazidas nos estudos.
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Capitulo 3
Resultados e Discussao do Estudo 1

Estratégias metodoldgicas de investigacao da resiliéncia em
criancas e em adolescentes com diagnostico de cancer: uma
revisao sistematica da literatura

Nesse capitulo serdo apresentados os principais resultados identificados apés
a andlise dos dados da primeira revisdo desenvolvida, realizando-se uma
discusséo sobre esses dados, por meio de categorias tematicas explicitadas no
capitulo.
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Foram encontrados 508 estudos nas bases de dados PubMed (267), SciELO
(4), LILACS (8) e PsycINFO (229). O fluxograma (Figura 1) apresenta, em sua
totalidade, os estudos localizados de acordo com descritores de busca, os respectivos
idiomas utilizados e as bases de dados virtuais contempladas. Foram selecionados
para compor a amostra de analise 31 artigos, sendo 1 em lingua portuguesa, 27 em

lingua inglesa e 3 em lingua espanhola.

Figura 1: Fluxograma dos estudos que compuseram o corpus de analise
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Adolescente* Adolescent® Adolescente*
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A" IndexPsi = 0 IndexPsi = 0 IndexPsi = 0
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integra
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- 31 artigos selecionados para
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3.1 Aspectos Metodoldgicos Gerais
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Os resultados do presente estudo apontam que a investigacdo de processos
de resiliéncia em criancas e adolescentes com cancer é um campo de estudo muito
recente. A partir da busca realizada, observou-se que o primeiro estudo que aborda a
tematica foi publicado no ano de 2001 (LOCKHART; PHIL; BERARD, 2001) e o
segundo artigo foi publicado apés um intervalo de 3 anos, em 2005 (ORBUCH et al.,
2005). O grafico abaixo (Figura 2) evidencia tais resultados e mostra, também, que a
partir de 2010, ainda de forma timida, os estudos acerca da tematica passaram a

crescer.

Figura 2: Gréfico de Publicagfes por ano.
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Esses dados podem ser explicados a partir do historico do modelo médico e

cientifico. Durante muitos anos, as areas do conhecimento cientifico, incluindo a
psicologia, se concentraram apenas nos aspectos patolégicos do desenvolvimento
(PALUDO; KOLLER, 2007). Nesta visdo, estudos acerca do cancer em criangas e
adolescentes sO fariam sentido se o foco fosse nos aspectos desadaptativos da
doenca, ndo abarcando fendmenos como o da resiliéncia. Corroborando essa
afirmacdo, os estudos acerca da Psicologia Positiva, area que deu origem aos estudos
sobre resiliéncia, comegaram a ganhar destaque no final da década 90 e inicio dos
anos 2000 (SELIGMAN; CSIKSZENTMIHALYI, 2000; YUNES, 2003; ROOKE, 2015)
coincidindo com o primeiro estudo acerca da resiliéncia em criancas e adolescentes

com cancer, como observado no grafico acima.
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Com relacdo ao desenho metodolégico, houve predominéncia dos estudos
transversais, correspondendo a 28 dos 31 artigos analisados. Embora a literatura da
area aponte a importancia e necessidade de estudos longitudinais para compreender,
com mais profundidade, o fenébmeno da resiliéncia em criangas e adolescentes com
cancer (WECHSLER et al., 2017; LAU et al, 2019; TILLERY et al, 2016), apenas 3
artigos apresentam esse delineamento. De acordo com Silva et al (2016) o déficit de
estudos de carater longitudinal pode ter explicacdo nos recursos que esse tipo de
pesquisa carece, sejam eles financeiros ou de tempo de dedicagéo (tanto por parte

dos pesquisadores quanto dos participantes).

No caso de criancas e adolescentes com cancer, além dos aspectos citados
acima, podem existir os aspectos relacionados a condicdo da propria doenca,
evolucdo e tratamento, isso incluiria debilidade fisica e/ou psicolégica e até mesmo
morte de participantes. No entanto, apesar desses possiveis percal¢os, considerando
0S avancos no tratamento de pacientes com cancer, argumenta-se que é possivel a
realizacdo de estudos com recortes longitudinais e que esses possibilitariam um maior
aprofundamento na compreensédo do fenémeno da resiliéncia, principalmente devido
ao seu carater processual (UNGAR et al., 2008; UNGAR et al., 2013), analisando seu

desenvolvimento em criangas e adolescentes com cancer ao longo do tempo.

Tabela 1: Caracterizacao dos estudos que compuseram o corpus de andlise

Estudos Tipo de estudo Delineamento Faixa etaria dos
participantes.
Wechsler, Sartorelli, Pereira Quantitativo Transversal 12 a 18 anos
& Paro (2017)
Haase et al (2019) Qualitativo Transversal 11 a 24 anos
Lau et al (2019) Quantitativo Transversal 12 a 25 anos
Rosenberg et al (2019) Misto Transversal 12 a 25 anos
Rosenberg et al (2018) Quantitativo Transversal 12 a 25 anos
Murphy et al (2017) Quantitativo Transversal 10 a 15 anos
Wu, Chang, Tsai & Liang Quantitativo Transversal 10 a 18 anos
(2018)
Tillery et all (2017) Quantitativo Transversal 8 a 19 anos
Haase et al (2017) Quantitativo Transversal 11 a 24 anos
Ishibashi et al (2016) Qualitativo Transversal 12 a 24 anos
Wou, Sheen, Shu, Chang & Quantitativo Transversal 11 a19 anos

Hsiao (2013)
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Smorti (2012) Quantitativo Transversal 11 a 20 anos

Kim & Yoo (2010) Quantitativo Transversal 10 a 15 anos
Ishibashi et al (2010) Misto* Transversal 11 a 18 anos
Wallace, Harcourt, Rumsey Qualitativo Transversal 10 a 20 anos

& Foot (2007)

Lau et al (2020) Quantitativo Longitudinal 15 a 22 anos
Cheng et al (2016) Qualitativo Transversal 12 a 18 anos
Tillery et al (2016) Quantitativo Transversal 8 a 17 anos

Germann et al (2015) Quantitativo Longitudinal 8a 17 anos

Rosenberg et al (2015) Misto Transversal 12 a 25 anos

Wu, Tsali, Liu, Jou & Berry Quantitativo Transversal 13 a 20 anos
(2015)

Rosenberg, et al (2014) Misto Longitudinal 14 a 25 anos
Chen, Chen & Wong (2014) Quantitativo Transversal 13 a 18 anos
Haase, Kintner, Monahan & Quantitativo Transversal 10 a 26 anos

Robb (2014)

Robb et al (2014) Misto Transversal 11 a 24 anos
Harper, Penner, Peterson, Quantitativo Transversal 3al2anos
Albrecht & Taub (2012)

Aurratia, Nieto & Valdez Quantitativo Transversal 8 a 17 anos

(2011)
Orbuch, Chesler, Fritz & Quantitativo Transversal 16 a 28 anos

Repetto (2005).

Lockhard, Phil & Berard Quialitativo Transversal 14 e 20 anos
(2001)

Paredes, Beckerat, & Portillo Misto Transversal 2 a 18 anos
(2015)

Villamil (2016) Qualitativo Transversal 7 a15anos

Como descrito na tabela acima, houve predominancia de estudos quantitativos,

totalizando 19 dos 31 artigos da analise. Os outros 12 estudos se dividiram em 6 de

carater qualitativo e 6 de carater misto. Esses achados entram em conflito com alguns

estudos acerca da resiliéncia. Um levantamento bibliografico realizado no Brasil por

Rooke (2015) abarcando os anos de 1970 a 2014 apontou que a maior parte das

investigagbes em resiliéncia se dao através de abordagens qualitativas. Essa

divergéncia pode ter se dado devido aos recortes utilizados na presente revisao de

literatura, como o publico especifico de criancas e adolescentes com cancer e 0s

estudos do tipo artigos empiricos, além disso, no presente estudo foram incluidos os

estudos internacionais.
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A maior parte dos estudos qualitativos fez uso de entrevista para coleta de
dados. Ja nos estudos quantitativos foram utilizadas escalas para avaliar a resiliéncia
e outros construtos relacionadas a ela. Os construtos que foram avaliados com maior
frequéncia foram ansiedade, depresséao, adaptabilidade, suporte recebido, esperanca,

qualidade de vida, sofrimento psicologico, coping, angustia e estresse pos traumatico.

As escalas que mais apareceram, se repetindo em ao menos 2 estudos da
amostra foram: Family Adaptability and Cohesion Scale (FACES Ill — OLSON;
PORTNER; LAVEE, 1985; NUNES; LEMOS, 2010); The Connor-Davidson Resilience
Scale (CDRISC-10 - CAMPBELL-SILLS; STEIN, 2007; CONNOR; DAVIDSON, 2003);
The Kessler-6 psychological distress scale (K6 —KESSLER et al, 2003), The Pediatric
Quality of Life Inventory-Cancer Module (PedsQL — VARNI et al, 1999), UCLA PTSD
Reaction Index for DSM-IV (RODRIGUEZ; STEINBERG; PYNOOQOS, 1999); The
Benefit Finding/Burden Scale for Children (PHIPPS; LONG; OGDEN, 2007),
Resilience Scale (RS; WAGNILD; YOUNG, 1993) e Jalowiec Coping Scale-Revised
(JALOWIEC; MURPHY; POWERS, 1984).

Autores renomados da éarea criticam a avaliacdo da resiliéncia enquanto
fenbmeno mensuravel (YUNES, 2006). Nesses casos, o uso de escalas e
instrumentos de carater quantitativo desconsiderariam o aspecto processual do
fendbmeno da resiliéncia. J& outros estudiosos, também renomados na &rea, como
Ungar & Liebenberg (2008) investiram suas pesquisas em investigacdes mensuraveis,
construindo instrumentos capazes de avaliar a resiliéncia em criangas e adolescentes
a partir dos diferentes recursos disponiveis a eles. Como observado acima, os estudos
de carater quantitativo possibilitam identificar correlacdes entre resiliéncia e outros
construtos, no entanto, fatores e construtos que nao fazem parte da investigacédo dos
estudos podem ser negligenciados. Dessa forma, vé-se a importancia de estudos de
natureza qualitativa, abrindo espago para compreender a resiliéncia de forma mais

completa.
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Figura 3: Gréfico de Estudos por Pais
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Como observa-se no gréfico da Figura 3, a maioria dos estudos sdo de
pesquisadores oriundos dos Estados Unidos, compondo pouco mais da metade do
corpus de andlise, enquanto o restante dos estudos se divide em outros 10 paises,
sendo apenas um estudo proveniente de pesquisadores brasileiros. Esses dados
mostram a deficiéncia de pesquisas acerca da resiliéncia em criancas e adolescentes
com cancer. As implicacbes desses achados sao extremamente graves no que se
refere ao estudo desse fendmeno. Isso porque a resiliéncia € um fendmeno

atravessado por questdes culturais.

Uma pesquisa realizada por Ungar em 2008 ja mostrava que praticas culturais
sdo muito significativas no que diz respeito a processos de resiliéncia, sendo que
pesquisas mais recentes reforcam tal afirmacéo (LIBORIO et al., 2015). Dessa forma,
os significados atribuidos a doenca e aos processos de resiliéncia podem ser distintos
a depender do local onde o estudo € realizado. Uma das pesquisas que compuseram
esse estudo de revisdo de literatura buscou investigar experiéncias vividas e
processos de resiliéncia em adolescentes aborigenes sobreviventes de cancer
(CHENG et al, 2016) e, nesse estudo, aspectos relacionados a cultura e a rituais

tradicionais apareceram relacionados a processos de resiliéncia.

Estudos como esses se apresentam como um importante passo para

compreender a resiliéncia em criancas e adolescentes com cancer a partir de seus
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aspectos culturais. Apesar disso, por se tratar de um estudo qualitativo, com uma
amostra pequena e por ter uma populacdo especifica, esse estudo ndao pode ser
generalizado, reiterando a necessidade de estudos para além da cultura norte-

americana.

Por fim, no que diz respeito aos aspectos metodologicos gerais, a faixa etaria
dos participantes varia de 2 a 26 anos de idade, no entanto a maioria dos estudos
concentram suas pesquisas em populacées com faixa etaria entre 12 a 25 anos, ou
seja, adolescentes e jovens. Dos 31 estudos, 7 incluiram criancas com menos de 10
anos em sua amostra e apenas 3 incluiram crian¢cas com menos de 8 anos. Isso pode
ocorrer devido a maioria das criangas com idade inferior a 8 ndo serem alfabetizadas
ainda, dificultando assim as respostas aos instrumentos utilizados para a coleta de

dados.

Uma das pesquisas identificada na busca, conduzida por Murphy et al (2017),
justifica a escolha de criancas com mais de 10 anos para compor a amostra devido a
nao esperar que criancas menores sejam reporteres confiaveis de seu préprio
enfrentamento. Os dados acima sinalizam um déficit na compreenséo da resiliéncia
em criangcas com cancer e, assim, faz-se necessario que pesquisas futuras pensem
estratégias efetivas para coletas de dados e para o estudo da resiliéncia de criancas

pequenas com cancer.

3.2 Potencialidades Metodoldgicas Identificadas

Dentre as potencialidades percebidas a partir da analise dos estudos da
presente revisdo de literatura, faz-se necessario ressaltar a forma como os autores
dos estudos optaram por realizar a coleta de dados. Percebeu-se uma diversidade
nos instrumentos utilizados nas pesquisas quantitativas, de forma a abranger diversos
construtos relacionados a resiliéncia e a vivéncia do cancer em criancas e
adolescentes, analisando para além das questfes individuais da resiliéncia e para

além das questfes desadaptativas da doenca.

Foram avaliadas estratégias de coping, qualidade de vida, percepcédo de
suporte social recebido, relacdes entre pares, entre outros. Esses achados podem

indicar que o estudo da resiliéncia em criangcas e adolescentes com cancer tem
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seguido um caminho que considera o fenbmeno a partir dos seus aspectos
processuais, se distanciando do prisma naturalista e individualista adotado no inicio

dos estudos da area e bastante criticado atualmente.

Com relacdo aos estudos qualitativos, embora a maioria dos estudos tenha
usado meétodos tradicionais para a coleta de dados, como entrevistas
semiestruturadas e abertas, alguns estudos trazem inovacdes e diversidade nesse
campo, fazendo uso de ferramentas tecnoldgicas e recursos audiovisuais, bem como
recorreram a técnica do grupo focal (ROBB et al, 2014; LOCKHARD; PHIL; BERARD,
2001). Além disso, assim como nos estudos quantitativos, os estudos qualitativos
também trazem a resiliéncia explorada para além dos seus aspectos individuais,

analisando fatores como apoio da familia e amigos, recursos sociais, entre outros.

Outro ponto relevante € os estudos que relatam intervencdes que buscam
promover resiliéncia em criancas e adolescentes com cancer. Dos 31 artigos que
compuseram a analise, 6 sdo de carater interventivo, sendo que esses estudos
documentam 2 intervencdes: Therapeutic Music Video Intervention — TMV (HAASE et
al., 2019; ROBB et al., 2014) e Promoting Resilience in Stress Management — PRISM
(LAU et al., 2019; ROSENBERG et al., 2015; ROSENBERG et al.,, 2018;
ROSENBERG et al., 2019). Muitos dos estudos analisados apontam a importancia de
estudos de carater interventivo em pacientes com cancer. Essas interven¢cdes podem,
de acordo com as publicacbes localizadas, minimizar 0os impactos negativos da
doenca nas criangas e adolescentes, favorecendo o surgimento de recursos protetivos

e desenvolvimento da resiliéncia.

3.3 Limitagcbes Metodologicas

As limitacbes metodolégicas apontadas pela maioria dos estudos dizem
respeito a questdes como tamanho da amostra dos estudos, que, por ndo se tratar de
amostras randomizadas e em larga escala, ndo é possivel uma generalizacdo dos
resultados. Uma outra limitacdo apontada com frequéncia nos estudos e que ja foi
abordada no presente artigo refere-se a falta de diversidade étnica e cultural das
pesquisas. As amostras sdo, em sua maioria, compostas por adolescentes brancos,

norte-americanos e tratados em hospitais de ensino.
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Uma outra caracteristica dos estudos que esta relacionada ao problema
anterior € que, em grande parte dos estudos, um dos critérios de elegibilidade dos
participantes é saber falar e ler inglés. Essa caracteristica, somada as escassas
publicacdes em paises nado falantes do inglés, ja delimitam a populacéo investigada e
dificulta uma diversidade étnica e cultural dos estudos. Além disso, as duas
intervencdes desenvolvidas para a promocao de resiliéncia em criancas e
adolescentes com céncer ndo séo validadas em outros paises. Para finalizar as
limitacdes metodoldgicas, os estudos reiteram a importancia de estudos de carater
longitudinal, a fim de investigar a resiliéncia em criancas e adolescentes com cancer

de forma mais aprofundada.
3.4 Indicac¢des de estudos Futuros

As indicacdes de estudos futuros vdo ao encontro dos déficits apontados
anteriormente. A fim de solucionar tais problemas, faz-se necessarios estudos com
populac6es maiores e mais diversificadas, principalmente em paises nao falantes de
lingua inglesa, tratados em diferentes servicos de saude. Além disso, para que se
tornem viaveis as pesquisas com essas populacdes, faz-se necessario o
desenvolvimento de instrumentos, escalas, intervencbes e outras tecnologias
compativeis com a realidade cultural desses individuos. Reitera-se a importancia de

desenhos metodoldgicos de carater qualitativo e com recortes longitudinais.

Por fim, pontua-se a importancia de estudos que considerem e analisem as
questdes éticas que perpassam as pesquisas com criancas e adolescentes com
cancer. Alguns dos estudos que compuseram a andlise apontaram situacdes em que
ocorreu morte de participantes, desisténcias da participagdo na pesquisa devido a
debilidades fisicas e psicoldgicas decorrentes da doenca e/ou tratamento, bem como
relatos de dor e desconforto decorrentes da doencga durante o estudo. Esses aspectos
precisam ser discutimos com mais profundidade a partir do campo de estudo da

psicologia e da bioética.
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Capitulo 4
Resultados e Discussao do Estudo 2

Propostas interventivas promotoras de resiliéncia para criancas e
adolescentes com cancer: uma revisado sistematica da literatura

Nesse capitulo serdo apresentados os principais resultados identificados apés
a analise dos dados da segunda revisdo desenvolvida, realizando-se uma
discusséo sobre esses dados, por meio de categorias teméticas explicitadas no

capitulo.
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A busca inicial nas bases de dados selecionadas resultou em um total de 508
artigos, localizados nas bases: PubMed, SciELO, LILACS e PsycINFO.
Primeiramente, foram retirados os resultados repetidos, que contabilizaram 121
artigos. Apos a leitura dos titulos e dos resumos do restante, aplicando os critérios de
incluséo e excluséo, foram descartados 380 artigos, em fungéo de ndo se constituirem
de estudos empiricos, ndo tratarem do tema proposto e/ou ndo apresentarem
proposta interventiva. Assim, 7 artigos foram selecionados para leitura na integra e

tiveram seus textos completos recuperados.

Com a leitura integral finalizada, 6 artigos foram incluidos e compuseram o
corpus de andlise. As principais informacdes acerca dessas pesquisas estdo
sumarizadas na Tabela 2. O processo de sele¢do dos estudos, assim como o0 nimero

de artigos presentes em cada fase desse estdo descritos no fluxograma (Figura 4).

Os resultados serdo apresentados a partir das categorias de analise

anteriormente apresentadas.



Figura 4. Fluxograma dos estudos selecionados para revisdo.
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Tabela 2. Principais informacdes sobre os estudos incluidos na presente reviséao.
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Kiimelec gutor Arpoa;lra 3 Delineamento Condigio do  Momentos das  Resultados de processos de resiliéncia
(ano de st P Aoy dos estudos s o grupo controle medicdes  em criangas e adolescentes com cincer
publicagio), Pais idade)
Robb, S. L.etal N Total = 113 Resiliéncia, Transversal Therapeutic Music Video Intervention Audiolivros Linha de base  Enfrentamento corajoso (em T2): ES,
(2014) N Audiolivros =  autotranscedéncia, (TMV) (TI), apés 6 0.505; P = .030 (melhora);
EUA 54 perspectiva espiritual, Objetivo: Auxiliar os AYA submetidos sessoes (T2) Integragio social (em T3): ES, 0.543,

NTMV =59 integracdo social, a0 TCTH a identificarem e expressarem e apos 100 dias P = 028 (melhoria):

(11-24) ambiente familiar, 0 que € importante para eles, buscando a (T3) Ambiente familiar (em T3): ES,
significado derivado da promogio de resiliéncia; 0.663; P =.008 (melhoria);
esperanga, enfrentamento Sessaes : 6 sessoes durante a fase aguda Perspectiva espiritual: ES, 0.450; P =
corajoso, sofrimento do TCTH (3 semanas), 2 por semana; 071 (ndo significativo);
relacionado a doenga e Aplicador : Musicoterapeuta qualificado Autotranscendéncia: ES, 0424, P =
enfrentamento defensivo 088 (ndo significativo)®

Haase, J.E.etal N Total = 14 Experiéncias dos AYA  Transversal Therapeutic Music Video Intervention  —— Apos a A TMV possibilita que os AYA

(2019) (11-24) com a intervengio TMV (TMV) finalizagio da  reflitam sobre o que € significativo

EUA Objetivo = Auxiliar os AYA submetidos intervengiio (6 para ¢les na experiéncia do TCTH,
a0 TCTH a identificarem e expressarem sessoes) que se conectem com outras pessoas
o que ¢ importante para eles, buscando a e identifiquem seus pontos fortes: O
promogio de resiliéncia; beneficio da intervengio veio da
Sessdes : 6 sessdes durante a fase aguda adaptagdo e flexibilidade as
do TCTH (3 semanas), 2 por semana; necessidades dos AYA por parte do
Aplicador : Musicoterapeuta qualificado musicoterapeuta.

Rosenberg, A.R. N Total = 100 Resiliéncia relatada pelo  Transversal Promoting Resilience in Stress Cuidado Linha de base  Resiliéncia: +3.0 points; 95% IC, 0.5-

etal NUC=350 paciente. qualidade Management (PRISM) Usual eapds 6 meses 5.4 P = .02 (melhona);

(2018) N UC+PRISM = de vida (genérica e Objetivo : Auxiliar os AYA no Qualidade de vida especifica do

EUA 50 especifica do cincer), desenvolvimento de resiliéncia ¢ no cincer: 49.6, 95% IC, 2.6-16.7. P =

(12-25) sofrimento psicolégico enfrentamento positivo frente as .01 (melhoria);

global, ansiedade ¢
depressio

adversidades do cincer:

Sessoes : 4 sessoes principais (30-50
min), uma a cada 2 semanas, somadas u
breves sessoes de reforgo mensais;
Aplicador : Profissionais treinados para
aplicar a intervengio, com nivel minimo
de bacharelado

Sofrimento psicoldgico global: -2.1:
95% 1C, 4.1 até -0.2: P = .03
(redugio);

Qualidade de vida genérica: +7.2;
95% IC, ~0.8 at¢ 15.2; P = .08 (nio
significativo);

Ansiedade: semelhante entre os
grupos;

Depressio: 6% dos participantes do
PRISM ¢ 21% do UC apresentaram
depressdo apos 6 meses



Tabela 2. (Continuacgéo)

Primeiro autor Amostra . Resultados de processos de
¢ \ : Delineamento Condigio do Momentos das ARG ,
(ano de (varingio de Fatores avaliados Intervengio 2 restliénein em criangas ¢ adolescentes
! d dos estudos grupo controle medigoes
publicagho), Pafs idade) com clncer
Lau, N, et ul N Total = 100 Resiliéncin, pensumento  Transversal Promoting Resilience in Stress Cuidado Linha de buse  Porcentagem de trajetérios positivas
(2019) N UC =50 esperangoso, busca de Management (PRISM) Usual ¢ apos 6 meses (%)
EUA N UC+PRISM = benelictos, qualidade de Objetivo : Auxiliar os AYA no Resiliéncia - UC (47) ¢ PRISM (72);
50 vida especitica do desenvolvimento de resiliéncia e no Pensamento esperangoso - UC (61) ¢
(12-25) clncer, sofrimento enfrentamento positivo frente as PRISM (78):
psicologico global adversidades do clineer; Busca de beneficio - UC (76) ¢
Sessdes 4 sessoes principais (30-50 PRISM (86);
min), uma i cada 2 semanas, somadas Qualidade de vida especifica do
breves sessoes de reforgo mensais: cincer - UC (61) ¢ PRISM (81);
Aplicador : Profissionais tremnados para Sofrimento psicologico global - UC
aplicar a intervengio, com nivel minimo (47) e PRISM (69)
de bacharelado
Rosenberg, AR, N Total = 100 Pensamento Transversal Promoting Resilience in Stress Cuidado Linha de base  Pensamento esperangoso: 3.6 points,
et al NUC =50 esperangoso, busca de Management (PRISM) Usual eapds 6 meses 95% 1IC 0.7, 64, d =06, P =001
(2019) N UC+PRISM = beneficios ¢ habilidades Objetivo - Auxiliar os AYA no (melhorin);
EUA 50 de definighio de objetivos desenvolvimento de resiliéncia ¢ no Busca de beneficios: +3.1 points,
(12-25) enfrentamento positivo frente as 95% 1C 00,62, d =04, P =005
adversidades do cineer; (melhoria);
Sessdes : 4 sessoes principais (30-50 Defimgdo de objetivos: 0.5 points,
min), uma a cada 2 semanas, somadas a 98% IC <1.2,03,d =-03,P =023
breves sessdes de reforgo mensais: (ndo significativo)
Aplicador : Profissionais treinados para
aplicar a intervengdio, com nivel minimo
de bachurelado
Rosenberg, AR, N Total = 30 Resiliéneia, Transversal Promoting Resilience in Stress e Linha de base A intervengiio PRISM € vidvel ¢

etal NDMI =15
(2015) N Clncer = 15
EUA (12-25)

aceitabilidade ¢
viabilidade da intervengiio

Management (PRISM)

Objetive : Auxiliar os AYA no
desenvolvimento de resiliéncia e no
enfrentamento positivo frente as
adversidades do clneer;

Sexsoes ;2 sessoes principais (50 min),
uma b cada 2 ou 4 semanas, somadas a
uma sessfio de acompanhamento
puosterior;

Aplicador : Profissionais treinados para
administrar o intervengiio, com nivel de
bacharelado ou de mestrado

¢ yessio de

Jollow up

neeita pelos AYA, anto com clneer,
quanto com DM, porém a
abordagem varia dependendo das
diferengas de cada populagio

30

Nota. TMV = Therapeutic Music Video Intervention; PRISM = Promoting Resilience in Stress Management; TCTH = Transplante de células-tronco hematopoiéticas; DM1 = Diabetes mellitus tipo 1; ES = Tamanho do efeito;
IC = Intervalo de confianca; P = A comparagéo entre os grupos de estudo foram feitas usando os testes qui-quadrado (todas as categorias) e teste t (idade); AYA = Adolescentes e jovens adultos; N = NUmero de participantes;

UC = Cuidado usual; d = Teste de Cohen.

aForam apresentados os resultados de forma resumida, uma vez que sdo diversos fatores analisados, o que estenderia em excesso as informacdes presentes na tabela. Os dados apresentados foram os mais evidenciados pelos

autores do artigo.
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4.1 Informagbes Gerais
4.1.1 Ano de publicacéao

Como ja foi dito na secdo de metodologia, ndo houve restricdo para o
periodo de publicacdo dos artigos. Apesar disso, pode-se observar uma maior
concentracdo dos estudos nos ultimos trés anos, considerando que quatro dos
estudos foram publicados nesse periodo — dois em 2018 e dois em 2019 — e dois
artigos, fora desse periodo, no ano de 2014 e de 2015. Portanto, a publicacéo
dos estudos variou de 2014 a 20109.

Apesar de as propostas interventivas promotoras de resiliéncia e seus
fenbmenos associados serem ainda pouco explorados no campo cientifico, a
prevaléncia das pesquisas em um periodo recente, mostra um aumento de

interesse, ainda que reduzido, por esse tema de extrema relevancia.
4.1.2 Local de Origem dos Estudos

Quanto ao local onde esses estudos foram desenvolvidos, observa-se
uma grande limitac&o, todos ocorreram nos Estados Unidos (EUA). Isso restringe
o conhecimento produzido a uma realidade historico-cultural especifica, nédo
permitindo que a resiliéncia seja compreendida em diferentes contextos de
desenvolvimento. Ademais, impede que as intervengdes possam ser utilizadas
em diferentes populacbes, pois é preciso adapta-las e valida-las para os
contextos diversos. E necesséria a realizacdo de pesquisas que proponham
intervencdes para a promocao de resiliéncia em criancas e adolescentes com
cancer e que avaliem sua eficacia em contextos diversos, para que 0
conhecimento acerca desse tema possa se tornar mais abrangente e complexo,

assim como 0s constructos estudados.
4.2 Conceito de Resiliéncia

Ao considerar a forma como os autores compreendem a resiliéncia, é
importante ressaltar que a maioria dos artigos constituem conjuntos de estudos,
o0 que faz com que tenham concepcdes semelhantes acerca desse construto.
Trés artigos que estudam a intervencdo Promoting Resilience in Stress
Management — PRISM — estédo associados, sendo que os estudos de Rosenberg

et al. (2019) e Lau et al. (2019) foram desenvolvidos a partir da pesquisa inicial
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de Rosenberg et al. (2018). Outros dois artigos também se articulam entre si
(HAASE et al., 2019; ROBB et al., 2014), tratando sobre a Therapeutic Music
Video Intervention — TMV. O Unico artigo que ndo se associa diretamente com
algum outro (ROSENBERG et al., 2015) tem como autora principal a mesma do
estudo de Rosenberg et al. (2018) sobre a intervengédo PRISM, o que reflete em

uma visao semelhante acerca da resiliéncia.

Em relacdo a conceitualizacdo desse fenomeno feita pelos autores, 0s
textos de Rosenberg (2018, 2019) e de Lau (2019) trazem a mesma definicao
por serem trabalhos relacionados, a qual € semelhante a do texto de Rosenberg
(2015), como dito anteriormente. Esses autores definem resiliéncia como a
capacidade de um individuo de aproveitar recursos para sustentar o bem-estar
fisico e psicoldgico diante de um estresse significativo (BONANNO; WESTPHAL,;
MANCINI, 2011; HAASE, 2004; LAU et al., 2019; ROSENBERG et al., 2015;
ROSENBERG et al, 2018; ROSENBERG et al., 2019; SOUTHWICK;
CHARNEY, 2012).

J& os textos restantes (HAASE et al., 2019; ROBB et al., 2014) trazem a
resiliéncia a partir do Resilience in lllness Model (RIM). Esse modelo de
resiliéncia relacionado a doenca foi desenvolvido por Haase e seus
colaboradores para compreender quais fatores auxiliam para o ajuste positivo de
adolescentes e jovens adultos (adolescents/young adults - AYA) a doenca
cronica, principalmente o cancer (HAASE, et al., 2014; HAASE et al., 2017). A
partir dos estudos realizados para construir o modelo, os autores desse definiram
resiliéncia como o “Processo de identificagdo ou desenvolvimento de recursos e
pontos fortes para gerenciar estressores de forma flexivel para obter um
resultado positivo, uma sensagéo de confianca, dominio e autoestima” (HAASE,
1987).

Para que ocorra o entendimento do processo da resiliéncia nos
adolescentes e jovens adultos com doencgas crbnicas, o RIM apresenta fatores
a serem considerados, sendo cinco fatores de protecdo: perspectiva espiritual,
integracdo social, ambiente familiar, significado derivado da esperanca e
enfrentamento corajoso; e dois fatores de risco: sofrimento relacionado a doenca
e enfrentamento defensivo. Além disso, trazem os resultados a serem atingidos:

autotranscedéncia e resiliéncia (HAASE et al., 2017).
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Apesar de as visdes sobre o fendmeno da resiliéncia trazidas nos estudos
analisados terem sido muito semelhantes, diferentes pesquisas presentes na
literatura trazem concepcdes diversas em relacédo ao conceito de resiliéncia. Isso
ocorre, pois esse construto é extremamente complexo, multidimensional,
abstrato e consiste em um fendmeno social muito dependente do contexto em
gue se insere, ou seja, nas multiplas culturas e populacdes. Assim, a resiliéncia
pode ser interpretada de diversas maneiras a depender do local e da populacao
na qual esta sendo estudada (UNGAR, 2011).

4.3 Estruturacao das Intervencdes
4.3.1 Participantes

Ao analisar a estrutura das intervencdes, € importante compreender para
guem essas foram direcionadas nos estudos. Todas as pesquisas aqui revisadas
avaliaram intervencOes aplicadas apenas para adolescentes e adultos jovens,
de ambos os sexos, mesmo com a busca dos artigos abrangendo a populacéo
infantil. Além disso, nesses estudos, os familiares e os profissionais da saude
que acompanharam esses AYA nao foram alvos de propostas interventivas.
Apesar de a TMV permitir que a familia e os profissionais da saude participem

do processo junto dos AYA, os primeiros ndo sao alvos de acdes interventivas.

A faixa etaria dos participantes foi muito semelhante em todos os artigos,
variando de 11 anos a 25 anos — todos os estudos que abordaram a PRISM
foram desenvolvidos a partir de amostras com idades de 12 a 25 anos (LAU et
al., 2019; ROSENBERG et al., 2015; ROSENBERG et al., 2018; ROSENBERG
et al., 2019). J4 em relacdo a TMV, ambas as pesquisas definiram a variacao de
idade da amostra entre 11 e 24 anos, sendo que Haase et al. (2019) estudaram

um grupo de participantes presentes no estudo de Robb et al. (2014).

Esse foco apenas em adolescentes e jovens adultos pode ser explicado
pela maior dificuldade em realizar pesquisas com criancas, principalmente as
com diagnéstico de cancer. Isso ocorre uma vez que estas sao submetidas a
diversos tratamentos e procedimentos invasivos e/ou muito debilitantes, o que
dificulta a coleta de dados com essas criancas. Além disso, em comparacédo com
0s AYA, elas possuem menos recursos cognitivos e sociais para expressarem

suas percepcoes e seus sentimentos, frente a experiéncia do adoecimento.
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A falta de pesquisas acerca de intervengdes promotoras de resiliéncia,
focadas em criancas com diagndstico de cancer, também pode ser explicada
devido a auséncia de propostas interventivas desenvolvidas, aprimoradas e
adaptadas para essa populagéo. Frente a isso, estudos futuros devem objetivar
o desenvolvimento ou adaptacdo de intervengcbes focadas em criangcas e
adolescentes com céancer para promocao de resiliéncia, ja que essa populacéo
esta exposta a diversos fatores de risco associados ao cancer e ao tratamento
desse, 0s quais provocam impactos fisicos, psicossociais e espirituais
(LOURENQAO; SANTOS; LUIZ, 2010; SILVA; CABRAL; CHRISTOFFEL, 2010).

Em relacdo as doencas observadas, todos os estudos continham em suas
amostras pacientes com diagndstico de cancer, sendo que o tipo desse variou
bastante. Diferente dos demais, apenas um estudo apresentou uma amostra
composta de mais de um tipo de doenca — cancer e diabetes mellitus tipo 1
(DM1). Todos os participantes das pesquisas estavam sob tratamento no

periodo de realizagdo dessas.

O estudo de Rosenberg et al. (2015) buscou desenvolver a intervencéo
PRISM para diferentes tipos de experiéncias com doengas cronicas. Em
consequéncia, a amostra incluiu pacientes diagnosticados com cancer ha pelo
menos duas semanas ou pacientes que ja apresentassem o diagnostico de

diabetes mellitus tipo 1 ha no minimo seis meses.

Rosenberg et al. (2018), Rosenberg et al. (2019) e Lau et al. (2019)
incluiram, na amostra, AYA em duas condices: com um novo cancer
diagnosticado de uma a dez semanas antes da inscricdo na pesquisa, associado
ao recebimento de quimioterapia sistémica ou AYA diagnosticados com cancer
progressivo, recorrente ou refratario a qualquer momento antes da inscricao. Nos
estudos de Robb et al. (2014) e Haase et al. (2019), a amostra foi composta por
AYA submetidos ao transplante de células-tronco hematopoiéticas (TCTH)
decorrente de um quadro oncologico, em regime de condicionamento

mieloablativo.
4.3.2 Tamanho da Amostra

Trés dos seis estudos foram desenvolvidos a partir de uma mesma
amostra, composta de 100 AYA (LAU et al., 2019; ROSENBERG et al., 2018;
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ROSENBERG et al., 2019). Em situacéo semelhante, a pesquisa de Robb et al.
(2014) atingiu uma amostra de 113 participantes, dos quais 14 foram
selecionados para patrticipar do estudo de Haase et al. (2019), em uma etapa
posterior. Por fim, o estudo de Rosenberg et al. (2015) contou com 30
participantes, 15 com diagnéstico de cancer e 15 de DM1.

O total de 243 AYA, participantes das pesquisas revisadas, ainda
constituem um baixo numero para que as intervencdes sobre a resiliéncia nos
AYA com cancer sejam aprimoradas, validadas e compreendidas em toda sua
complexidade. Esse numero também € pequeno ao se considerar a
representatividade dessas amostras, uma vez que, a populacdo acometida pelo
cancer esta inserida em contextos culturais e sociais diversos. Dessa forma,
quanto maior a participacdo dessa populacdo nas pesquisas, maior sera o
conhecimento a respeito das variacbes quanto ao fenbmeno da resiliéncia,

necessarias para o desenvolvimento e para as adaptacdes das intervencoes.
4.3.3 Propostas de Intervencao

Os estudos incluidos no corpus de andlise abordaram apenas duas
intervengdes: Promoting Resilience in Stress Management — PRISM — (LAU et
al., 2019; ROSENBERG et al., 2015; ROSENBERG et al., 2018; ROSENBERG
et al., 2019) e Therapeutic Music Video Intervention — TMV (HAASE et al., 2019;
ROBB et al., 2014). Tais intervencdes ndo foram aplicadas em conjunto com
outras propostas interventivas. Devido ao numero reduzido de intervencdes
presentes nos estudos, mostrou-se relevante descrevé-las suscintamente, com
0 intuito de que os aspectos a serem trabalhados sobre cada uma sejam

compreendidos na sua totalidade.

A TMV consiste em uma intervengcdo com musicoterapia, desenvolvida
por Robb et al. (2014), de carater diretivo que, por meio da producéo de um video
clipe (escrita de letras e selecéo de imagens), busca auxiliar os AYA submetidos
ao TCTH a refletir, identificar e expressar o que lhes € importante, tendo como

objetivo a promocgéo de resiliéncia (ROBB et al., 2014).

A intervencao acontece em 6 sessodes individuais, duas por semana, com
0s AYA e é aplicada por musicoterapeutas qualificados, podendo ter participacao

da familia, dos amigos e dos profissionais de saude a depender da vontade do
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paciente. A TMV foi projetada para se adaptar as condi¢cdes dos pacientes
submetidos ao TCTH na fase aguda. As atividades que envolvem mais
componentes ativos e cognitivos sao realizadas nas primeiras sessfes, has
quais os pacientes se encontram, ainda, menos afetados pelo transplante e seus
sintomas. Algumas dessas tarefas séo: canto, brainstorming, composicdo de
letras, discusséo e gravacdo de musicas. Conforme as sessfes vao passando,
sdo propostas atividades de menor engajamento, apresentando mais
flexibilidade em relacdo ao nivel das tarefas, como selecionar imagens para o
video e assistir ao video completo, com opcédo de realizar uma Video Premier
com a familia, os amigos e os profissionais da saude a fim de compartilhar a
experiéncia (ROBB et al., 2014).

Nessas sessfes, a TMV, fundamentada no Robb’s Contextual Support
Model of Music Therapy (CSM-MT), objetiva promover previsibilidade e apoio a
autonomia e a construcdo de relacionamentos (ROBB, 2000). Para tal, sédo
trabalhados os fatores de protecao e de risco trazidos pelo RIM para a promoc¢ao
de resiliéncia (ROBB et al., 2014).

A PRISM foi desenvolvida e aprimorada por Rosenberg et al. (2015) a
partir de testes iterativos com feedbacks completos dos pacientes e familiares.
Com base nos métodos tradicionais da Terapia Cognitivo-Comportamental
(TCC), nas teorias de resiliéncia, de enfrentamento e de estresse e em
intervencdes bem-sucedidas com outras populacdes, a PRISM foi criada para
auxiliar no desenvolvimento de resiliéncia e no enfrentamento positivo frente as
adversidades do cancer nos AYA. Para isso, essa intervengao psicoeducacional
consiste em um treinamento breve e baseado em habilidades (ROSENBERG et
al., 2015; ROSENBERG et al., 2018).

A PRISM trabalha em quatro delas para serem aprimoradas pelos
pacientes: "gerenciamento do estresse", que foca em habilidades de atencédo
plena; "estabelecimento de metas”, o qual ensina a identificacdo de metas
viaveis e realistas e como alcanca-las; "reestruturacao cognitiva”, que visa ajudar
a ressignificar as percepcoes internas de maneira positiva e realista e, por fim,
“busca de beneficios”, na qual o paciente aprende a encontrar significado em
situacOes adversas e a identificar gratiddo (ROSENBERG et al.,, 2015;
ROSENBERG et al., 2018).
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O ensinamento dessas habilidades ocorre por meio de quatro sessdes
individuais, de aproximadamente 30 a 50 minutos, a cada duas semanas,
somadas a uma sessao opcional, na qual os pacientes mostram as suas familias
as habilidades aprendidas. Além dessas, sdo feitas sessbes de
acompanhamento mensais para a pratica do que foi aprendido (ROSENBERG
et al., 2015; ROSENBERG et al., 2018).

A primeira sessdo deve ser feita presencialmente, enquanto as outras
podem ocorrer por telefone ou por videoconferéncias. Os AYA recebem “folhas
de dicas”, planilhas que descrevem as habilidades e como as técnicas devem
ser praticadas. Dependendo da vontade do AYA, a familia pode estar presente
junto a ele nas sessfes. Vale ressaltar que o programa interventivo deve estar
aberto para adaptacdes decorrentes das necessidades dos AYA (ROSENBERG
et al., 2015; ROSENBERG et al., 2018).

A intervencdo PRISM ¢é validada apenas para o inglés, o que limita a
populacdo na qual ela pode ser aplicada. Somado a isso, a existéncia de
pouquissimas intervencdes para promocao de resiliéncia, que foram validadas
cientificamente em um contexto e uma populacéo especificos, faz com que a
aplicabilidade dessas intervencbes seja bastante reduzida. Entretanto, a
necessidade da facilitagdo do desenvolvimento de mecanismos de
enfrentamento por meio de intervencdes € evidente, pois 0 niumero de criancas,
adolescentes e jovens adultos com cancer é bastante expressivo. Esse grupo
representa muitos pacientes sofrendo com as adversidades trazidas pelo cancer,
com possibilidade de terem efeitos negativos a longo prazo.

Frente a isso, torna-se de fundamental importancia a realizacdo de
estudos futuros que desenvolvam novas intervengdes, mas também a adaptacao

e a validacdo dessas para diversos contextos.
4.4 Eficacia das Intervencdes
4.4.1 Técnicas de Coleta de Dados

Objetivando a posterior avaliacdo da eficacia das intervencdes, foram
escolhidas trés técnicas para as coletas de dados nos artigos. Cinco estudos

utilizaram questionarios estruturados, sendo que trés desses foram compostos
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por mais de um tipo de técnica usada para coletar os dados, e outro misturou
mais de um tipo de questionario. Duas pesquisas usaram apenas uma técnica,
uma delas, somente questionario e a outra realizou unicamente entrevistas
abertas. Além dos questionarios, foram feitas entrevistas e analises qualitativas
dos videoclipes produzidos pelos participantes.

A utilizacdo de questionarios formais, isto €, instrumentos padronizados,
se deu a partir de escalas ja existentes. O numero de escalas em cada pesquisa
foi variado, com predominancia na utilizagdo de menos de cinco escalas. Robb
et al. (2014) conduziram o estudo com mais escalas, selecionando 18 delas para
aplicar com os patrticipantes. Isso se deu, visto que, foram avaliadas diversas
varidveis que sdo abarcadas pelos tépicos trazidos pelo RIM para a
compreensao da resiliéncia nessa populacao, exigindo diferentes instrumentos
para mensura-las. Nenhuma dessas escalas foram utilizadas nos outros

estudos.

Vale ressaltar que a pesquisa que usou apenas as entrevistas abertas
(HAASE et al., 2019) foi uma extensao do estudo que utilizou diversas escalas
descrito acima (ROBB et al., 2014). Dessa forma, a coleta com os participantes
de ambas as pesquisas foi realizada tanto com escalas, quanto com a entrevista
posterior, apesar de a analise ter sido feita em diferentes artigos. Além disso,
como ja foi dito anteriormente, trés dos estudos sobre a intervencdao PRISM (LAU
et al.,, 2019; ROSENBERG et al., 2018; ROSENBERG et al., 2019) foram
desenvolvidos pelo mesmo grupo de estudos, e, com isso, algumas das escalas
padronizadas que foram utilizadas se repetem.

O instrumento padronizado mais recorrente nas coletas foi o Connor-
Davidson Resilience Scale (CD-RISC-10), aparecendo em trés dos estudos.
Essa escala foi desenvolvida por Connor e Davidson (2003). A versédo desses
autores possui 25 itens, 0s quais relinem cinco fatores — competéncia pessoal,
confianga nos proprios instintos e tolerancia a adversidade, aceitagéo positiva da

mudanca, controle e espiritualidade.

Campbell-Sills e Stein (2007) reavaliaram a escala, consolidando uma
versao reduzida, a qual avalia em seus itens apenas um fator, a resiliéncia. Para

diferenciar as versoes, essa ficou conhecida como CD-RISC-10, uma vez que
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passou a ser composta por 10 itens. A utilizacdo dessa em metade dos estudos
pode ser explicada por ser um instrumento bastante adequado para avaliar a
resiliéncia, j& que apresenta possuir boas caracteristicas psicométricas (Lopes
& Martins, 2011).

As escalas Pediatric Quality of Life [PedsQL] Generic Short-Form and
Cancer Modules (VARNI; SEID; RODE, 1999), Kessler-6 Psychological Distress
Scale — K-6 — (KESSLER et al., 2003), Benefit Finding Scale for Children
(PHIPPS; LONG; OGDEN, 2007) e Hope Scale (SNYDER et al., 2001) foram
utilizadas em apenas dois estudos e a Hospital Anxiety and Depression Scale —
HADS — (ZIGMOND; SNAITH, 1983), em apenas um estudo.

Cinco pesquisas utilizam métodos qualitativos de coleta de dados, porém,
em apenas um estudo foi escolhido exclusivamente um método qualitativo
(HAASE et al., 2019), enquanto os outros quatro foram desenvolvidos a partir de
métodos mistos (ROBB et al., 2014; ROSENBERG et al., 2015; ROSENBERG
et al., 2019). Os instrumentos qualitativos usados foram: entrevistas,
guestionarios abertos e analise qualitativa de videos produzidos pelos

participantes.

O emprego de métodos mistos na maioria dos artigos demonstra a
necessidade de avaliar a resiliéncia de forma mais completa. O uso de métodos
mistos permite que se obtenha uma visdo mais rica, detalhada e contextual sobre
o fendmeno estudado. A partir dos métodos qualitativos, o pesquisador alcanca
uma visao mais contextual e detalhada de casos concretos, por meio de acées
e de expressOes dos participantes, que estdo inseridos em um contexto
especifico. Com isso, compreende-se 0 fendmeno de maneira mais complexa.
Ja por meio dos métodos quantitativos, é possivel identificar relacdes entre as
varidveis estudadas e realizar generalizagdes mais abrangentes dos resultados

em comparac¢ao com os metodos qualitativos.

Por consequéncia, com a utilizacdo de métodos mistos, um fenémeno de
grande complexidade, como a resiliéncia, pode ser compreendido de forma mais
global e profunda (HANSON et al., 2005; FLICK, 2006; GRAY, 2012). Assim, a

pesquisa com abordagem mista objetiva generalizar resultados qualitativos e/ou
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permitir o aprofundamento de dados quantitativos e/ou corroborar resultados,
sejam eles qualitativos ou quantitativos (GALVAO; PLUYE; RICARTE, 2017).

4.4.2 Estratégias de Avaliacdo da Eficacia das Intervencgdes

Primeiramente, Rosenberg et al. (2015) nao tinham como objetivo verificar
a eficicia da intervencéo, mas sim desenvolver e refinar a intervencdo PRISM
por meio de testes de viabilidade e aceitabilidade dos participantes. Em
consequéncia disso, esse estudo ndo sera abordado nesse topico. Entretanto,
vale dizer que esse foi desenvolvido sem grupo controle e realizando follow up

(medicdes e entrevistas realizadas na linha de base e no follow up).

Os artigos restantes apresentaram grande semelhanca em relacdo as
estratégias para avaliar a eficacia das intervencdes. Com excecédo do estudo de
Haase et al. (2019), todos apresentaram grupo controle e follow up, variando em
guais momentos a coleta de dados foi realizada e quais acdes foram destinadas
ao grupo controle. A obtencéo de dados da pesquisa de Haase et al. (2019) foi
realizada com participantes do estudo de Robb et al. (2014) logo ap6s a
finalizacao dessa coleta. Assim, a avaliacdo da eficacia da intervencao TMV na
primeira é complementar a avaliagdo da segunda. Como no estudo de Haase et
al. (2019) foram feitas entrevistas Unicas com o0s participantes, a avaliacdo da
eficacia nesse artigo se deu por meio da andlise das entrevistas abertas,
objetivando derivar a estrutura essencial de experiéncias dos AYA com a
intervencdo TMV.

Os estudos de Rosenberg et al. (2018), Rosenberg et al. (2019) e Lau et
al. (2019) contaram com grupos controle de participantes que nao foram
submetidos a nenhuma intervencao, e que apenas receberam o cuidado usual
da instituicdo. Foram empregadas as escalas ja citadas, e, no caso do artigo de
Rosenberg et al. (2019), essas foram somadas a um questionario aberto sobre
as metas dos AYA. Os instrumentos foram aplicados na linha de base (quando

esses participantes iniciaram o processo da intervencao) e apés seis meses.

Ja Robb et al. (2014) dividiram a amostra em um grupo que recebeu a
intervencdo TMV e um grupo controle, o qual recebeu apenas audiolivros,
caracterizando uma baixa dose interventiva. As escalas foram aplicadas no inicio

da intervencdo, apos as seis sessfes (geralmente feitas em trés semanas) e
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apos 100 dias. Além disso, os autores analisaram qualitativamente as letras e as

imagens dos videos produzidos pelos participantes.
4.4.3 Delineamento das Pesquisas

Em relacdo ao delineamento das pesquisas, todas utilizaram o periodo
transversal, sempre acompanhando o0s participantes nos momentos antes e
depois da aplicacdo das interven¢des. A unanimidade na escolha pelo periodo
transversal pode ser explicada pela maior facilidade em sua realizacdo, menor
exigéncia de recursos desse delineamento e pela rapidez na obtencdo de
resultados Uteis. Bem como, pelas dificuldades da realizacdo de uma pesquisa
longitudinal, a qual exige que o participante permaneca no estudo por um longo
periodo, o que pode provocar desisténcias por diversos motivos, além de ser
mais onerosa (COZBY, 2003).

Para o estudo de intervenc¢des promotoras de resiliéncia, o delineamento
longitudinal se mostraria de grande importancia, uma vez que esse permite
estudos mais conclusivos sobre as alteracfes que ocorrem ao longo do tempo
nos individuos. Dessa forma, seria possivel estudar com maior veracidade a
eficacia e a viabilidade das intervencdes para promocao de resiliéncia, visto que,
todos os estudos as avaliaram a curto prazo, dificultando a obtencédo de
evidéncias de que os efeitos das intervencdes perdurardo (COZBY, 2003;
SANT ANNA; MENDES, 2019).

4.4 4 Resultados dos Estudos

As pesquisas que analisaram a Therapeutic Music Video Intervention
(ROBB et al., 2014; HAASE et al., 2019), trouxeram os resultados tanto de forma
guantitativa, quanto qualitativa, apontando diversos beneficios trazidos por essa.
Constatou-se que a TMV trouxe melhorias no enfrentamento corajoso
(envolvimento ativo com o proprio ambiente), na integragéo social e no ambiente
familiar (melhor coesdo, comunicacdo e adaptacao), permitindo a identificacéo
de pares, de membros familiares e da fé/espiritualidade como fontes de apoio.
Porém, ndo houve alteracdes significativas na perspectiva espiritual, na

autotranscedéncia e no sofrimento relacionado a doenca.
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Essa intervencao forneceu aos pacientes a oportunidade de refletirem e
extrairem significado de sua experiéncia com o TCTH e com o adoecimento,
assim como, de pontuarem o que foi importante e significativo para eles. Além
disso, proporcionou diversdo aos AYA e uma maneira de construir e sustentar
conex0des sociais de apoio, sejam elas com seus familiares, amigos, profissionais

da saude que os acompanharam ou com a sua comunidade.

Os estudos também apontam que os pacientes submetidos a intervencao
utilizaram a producao do videoclipe para demonstrar gratiddo, assim como
expressaram suas opiniées quanto a possiveis melhorias para o processo
interventivo. Por fim, os autores desses estudos enfatizaram que a eficacia de
tal intervencdo ndo se deu pela entrega roteirizada dessa, mas sim, pela
adaptacdo e pela flexibilidade as necessidades dos AYA por parte do

musicoterapeuta.

O conjunto de estudos que avaliou a eficicia da intervencdo Promoting
Resilience in Stress Management (ROSENBERG et al., 2015; ROSENBERG et
al., 2018; ROSENBERG et al., 2019) também trouxe resultados qualitativos e
quantitativos. Essas pesquisas mostraram que a propor¢do de pacientes que
apresentaram uma trajetéria positiva foi maior nos AYA submetidos a PRISM,
em comparacado com os submetidos apenas ao cuidado usual, em todos os
fatores avaliados: resiliéncia relatada pelo paciente, esperanca, busca de
beneficios, diminuicdo do estresse psicoldgico e qualidade de vida relacionada
a doenca. Entretanto, ndo foram identificadas modificacdes na qualidade de vida
genérica e nas habilidades de definicdo de metas.

Ademais, a intervengdo PRISM foi associada a tendéncia de taxas mais
baixas de depresséo nessa populacéo, além da maior probabilidade de melhoria
do bem-estar psicossocial e da menor chance de os pacientes se deteriorarem
ao longo do tempo. Em consequéncia, os autores desses estudos concluiram
que a PRISM se caracteriza como uma abordagem promissora para a melhoria
dos resultados de populagdes vulneraveis e de alto risco. Portanto, todos os AYA
com cancer poderiam se beneficiar dessa intervencdo. Isso ocorre, pois, a
intervencdo atua na melhoria do bem-estar sustentado, na prevencdo desse e

contra a deterioracao do paciente ao longo do tempo.
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A pesquisa de Rosenberg et al. (2015) analisou a viabilidade e a
aceitabilidade da intervencdo PRISM, ao invés de avaliar a eficacia dessa. Em
consequéncia disso, seus resultados foram apresentados trazendo pontos
positivos e negativos da intervencgéo. A intervencao se manteve inalterada para
0s AYA com DM1, em razéo de receber apenas feedbacks positivos. Entretanto,
a estrutura interventiva foi revisada e modificada para a populacédo de AYA com
cancer, devido as necessidades apresentadas pelos pacientes. Incluindo ambas
as populagdes, o feedback dos pacientes e dos pais foi universalmente positivo,
e esses sugeriram que o desenvolvimento de uma versao exclusiva para os pais

desses pacientes seria de grande utilidade.

Os pacientes e os pais também demonstraram grande apreco pelo
formato da intervencéo, caracterizada por ser breve e focada em habilidades.
Assim como Haase et al. (2019) apontaram, Rosenberg et al. (2015) enfatizaram
gue o sucesso da intervencéao foi decorrente da escuta das preferéncias e das
necessidades dos pacientes, tornando a intervengdo mais conveniente ao seu
momento atual. Vale ressaltar que, em relacdo a aplicacdo da escala CD-RISC-
10 nesse estudo, ndo houve mudancas significativas na resiliéncia relatada pelos
pacientes, o que contraria os estudos posteriores (LAU et al., 2019;
ROSENBERG et al., 2018). Frente a isso, 0s autores desse artigo trazem

diversas hip6teses para essa auséncia de alteragao.
4.4.5 LimitacGes dos Estudos

As limitacbes trazidas pelos autores podem ser separadas em alguns
topicos principais. O primeiro deles diz respeito ao tempo, tanto da duracéo da
pesquisa, quanto da intervencdo aplicada. Os autores apontam para a
necessidade de estudos futuros que avaliem a eficacia das intervengdes a longo
prazo, ja que acreditam que o periodo em que as pesquisas foram realizadas foi
insuficiente para verificar a durabilidade dessas intervencdes em periodos mais
longos. Outro aspecto questionado foi o tempo de duragédo das intervencoes,
sendo que ambas tratadas nessa revisao séo breves. O tempo das propostas
interventivas da TMV e da PRISM podem ser insuficientes para que o0s
aprendizados sugeridos possam ser consolidados, assim como para que as

reflexdes necesséarias ao enfrentamento ocorram.
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Outra questdo trazida pelos autores se refere a generalizacdo dos
resultados dos estudos. Todos abordaram a dificuldade de generalizar os
resultados, uma vez que ha uma heterogeneidade limitada das amostras, sendo
essas caracterizadas em sua grande maioria por pouca diversidade étnica ou
racial, pois os AYA precisavam falar inglés para compor a amostra e eram
majoritariamente brancos. Além disso, os estudos foram realizados em grandes
centros meédicos académicos, o que reduz ainda mais a possibilidade de transpor
esses resultados para outros contextos sociais. Frente a isso, € evidenciada a
necessidade de estudar o fenbmeno da resiliéncia e suas possiveis intervencdes
em outros contextos e outras populacdes, isto é, sdo necessarios estudos com

amostras mais amplas e heterogéneas, submetidas a diferentes condicdes.

Outras limitagBes apontadas pelos autores estao associadas as escolhas
metodoldgicas dos estudos. Um ponto levantado foi a ndo deteccdo de vieses
sutis em determinados momentos. Em cada contexto, diferentes explicacdes
foram apresentadas, contemplando tanto amostras pequenas que impediam
essa identificacdo, quanto instrumentos utilizados que nao seriam
suficientemente sensiveis para captar tais vieses e pequenas alteracdes. Os
pesquisadores consideraram que algumas dessas escolhas podem ter gerado
resultados tendenciosos ou, até mesmo, falsos positivos. Nesse contexto,
estudos futuros devem ser realizados visando contornar as limitagOes

metodoldgicas apresentadas sempre que possivel.
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Capitulo 5
Conclusodes

Nesse capitulo serdo apresentadas as consideracdes finais das revisdes
sistematicas desenvolvidas, assim como as limitac6es apresentadas por

€SsSas.
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Os estudos descritos nesse relatério tinham como objetivo realizar uma
revisdo sistematica acerca dos processos de resiliéncia observados em criancas
e adolescentes com cancer. O estudo 1 buscou compreender as estratégias
metodoldgicas utilizadas para pesquisar e entender o fendmeno da resiliéncia,
enguanto o estudo 2 objetivou identificar intervencdes promotoras de resiliéncia

para a populacao estudada disponiveis na literatura cientifica.

As revisfes sisteméticas da literatura desenvolvidas evidenciam o carater
complexo e multifatorial da resiliéncia, apontando para a dificuldade de estuda-
la de maneira integral. A resiliéncia € um fenbmeno permeado por fatores
individuais e sociais, dependente das relacfes entre fatores de risco e fatores de
protecdo presentes nesses dois ambitos na vida de uma pessoa. As pesquisas
devem buscar compreender essas relacdes complexas, especialmente na
populacdo abordada nas revisées, uma vez que existem muitos complicadores

em um contexto de diagndstico e de tratamento de cancer.

Compreender essas relacdes em sua maior complexidade, permite que
frente a esses complicadores, possam ser desenvolvidas estratégias de
enfrentamento e intervengdes facilitadoras dessas e promotoras de resiliéncia.
Consequentemente, os impactos do processo do adoecer seriam minimizados.
Apesar de um crescimento no interesse em estudar esse tema, as pesquisas
ainda ndo trazem a visao integral da resiliéncia. Para que isso ocorra, pesquisas
com carater misto parecem ser mais adequadas para abranger toda a

complexidade e o carater processual da resiliéncia.

Como observado nas revisbes, a maioria dos estudos sao feitos
transversalmente, o que dificulta a compreensdo do carater processual da
resiliéncia. Assim, é necessario o0 desenvolvimento de pesquisas com
delineamento transversal, para que a resiliéncia seja acompanhada em todo o
seu processo. Além disso, estudos com maior representatividade da amostra e
em contextos mais diversos sdo fundamentais para o entendimento das
variacdes no fendbmeno da resiliéncia decorrentes da situacdo em que a pessoa
se encontra. Para tal, as amostras devem ser mais heterogéneas e as pesquisas

precisam ser feitas em diferentes comunidades e paises.
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Por fim, futuros estudos devem buscar entender a resiliéncia em criancas
utilizando metodologias mais criativas, uma vez que as tradicionais, como
guestionarios e entrevistas, muitas vezes sao dificeis de serem aplicadas com
criangas, reduzindo o numero de pesquisas realizadas com elas, e,
consequentemente, o0 conhecimento sobre seus processos resilientes.
Posteriormente, com uma compreensao mais abrangente, novas intervencdes
devem ser desenvolvidas, testadas cientificamente e adaptadas a contextos

diversos.

As revisfes sistematicas aqui retratadas também apresentaram limitacées
metodoldgicas. A escolha por selecionar apenas estudos empiricos, para manter
maior rigor nos critérios de inclusdo e de exclusdo, deixou de fora materiais que
poderiam ter contribuido significativamente na discussdo sobre tema e que

poderiam trazer uma visdo mais integral da resiliéncia.

Outra limitacdo observada foi na busca nas bases de dados, ja que foram
selecionadas apenas as principais, porém outras bases poderiam ter
acrescentado mais estudos que tratem do tema estudado. De forma semelhante,
o recorte idiomatico escolhido, em razao da limitacdo de compreensao da lingua
dos autores dos estudos, reduz o material encontrado. Os deixados de fora
poderiam contribuir com estudos em contextos diferentes, aspecto desejado

para os estudos futuros.

Ademais, nao foi realizada uma busca extensiva de artigos que nao foram
publicados, podendo levar a um viés de publicacdo. Esses artigos poderiam
conter informac¢des importantes sobre o tema, mesmo que nao fossem

consideradas significativas estatisticamente.

Apesar de os estudos ja desenvolvidos terem contribuido muito para o
conhecimento referente a resiliéncia em criangcas e adolescentes com
diagndéstico de cancer, ainda ha muito o que ser explorado nessa area. Essas
pessoas se encontram em contextos adversos, permeados por fatores de risco
potentes. ldentificar fatores protetivos e fortalecer as estratégias de
enfrentamento dessas criancas e desses adolescentes, por meio de

intervencdes fundamentadas, torna-se imprescindivel para que a experiéncia de
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sofrimento no adoecimento por cancer possa ser minimizada e, assim, garantir

o0 desenvolvimento saudavel desses individuos.
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Capitulo 6
Producéo Técnico-cientifica

No sexto capitulo sera apresentada a producdo técnico-cientifica da
pesquisadora a partir da presente pesquisa de Iniciagcdo Técnico-
cientifica.
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A bolsista submeteu um resumo expandido, em conjunto com 0s outros
autores das revisdes, para o VI Encontro Humanistico Multidisciplinar (EHM) e o
V Congresso Latino-Americano De Estudos Humanisticos Multidisciplinares
(CLAEHM) e se mantém na espera pela aprovacdo do trabalho para
apresentacdo. O resumo foi feito com base nos achados das revisdoes
sistematicas aqui apresentadas, sem retirar o carater de ineditismo dos
resultados encontrados, tendo em vista que estes estudos serdo submetidos
para revistas que utilizam avaliagdo por pares. O resumo expandido foi
denominado: “Processos de Resiliéncia em Criancas e Adolescentes com

Cancer: Uma andlise de Fatores de Risco e Protecao”.

6.1 Resumo do trabalho submetido — Processos de Resiliénciaem Criancas
e Adolescentes com Cancer: Uma analise de Fatores de Risco e Protecao

O cancer é uma doenca que traz diversos impactos adversos para o individuo,
gerando a necessidade do desenvolvimento de mecanismos de enfrentamento
e de adaptacdes positivas frente ao diagnostico. Criancas e adolescentes com
cancer possuem especificidades em seu processo do adoecimento e, para que
a resiliéncia possa ser facilitada por meio de intervencbes sistematizadas,
estudos tedricos e empiricos devem ser encorajados. Com base nestas
consideracdes, o presente estudo refere-se a um ensaio tedrico acerca do
processo de resiliéncia em criancas e adolescentes com cancer, a partir de uma
analise dos fatores de risco e protecdo debatidos na literatura da area. Os
resultados preliminares desta investigacao apontam para elementos centrais no
gue se refere ao tratamento e promocao de resiliéncia nos grupos supracitados,
entre eles: |) as intervenc¢des devem estar focadas em diferentes dimensotes da
vida dos pacientes, incluindo a¢bes direcionadas para a familia; Il) os fatores
protetivos que os pacientes dispdem devem ser considerados como recursos
importantes para o tratamento e recuperacdo; lll) as equipes de trabalho
precisam avaliar os indicadores de satude mental dos pacientes. Adicionalmente,
serdo debatidas nesta comunicacdo as implicagbes éticas e os desafios
metodoldgicos nas pesquisas e intervencdes com esta populacdo, bem como
serdo apresentadas perspectivas promissoras para a elaboragcéo de programas
gue visam a promocao de resiliéncia em criancas e adolescentes diagnosticadas

com cancer.
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Capitulo 7
AvaliacOes sobre a realizagcao dos estudos

Nesse capitulo serdo apresentadas a autoavaliacdo da bolsista, a
avaliacdo do orientador e o destino da aluna ap6s a finalizacdo dessa

pesquisa de Iniciacdo Técnico-cientifica.
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7.1 Autoavaliacéo da bolsista

Considero que durante todo o processo de desenvolvimento da pesquisa,
mesmo antes da vigéncia da bolsa, realizei as etapas do estudo e completei os
objetivos de forma muito efetiva, dedicada e com qualidade, sempre cumprindo
0s prazos. Por ser minha primeira Iniciagdo Cientifica e Tecnolégica, portanto,
minha experiéncia mais aprofundada com pesquisa, acredito que consegui
aprender muito do processo do desenvolvimento de um estudo cientifico, assim
como, desenvolvi e aprimorei diversas habilidades fundamentais, tanto para

minha carreira académica, quanto para minha vida profissional e pessoal.

Com o desenvolvimento das revisGes sisteméticas da literatura aqui
descritas, além do levantamento bibliografico realizado ao longo de todo o
processo da bolsa, adquiri um grande conhecimento acerca dos processos de
resiliéncia em criangas e em adolescentes com céncer e das formas mais

apropriadas de estudar esse fenbmeno e essa populacao.

Desde o inicio enfrentei dificuldades de acessar a populagéo de criancas
com cancer, o que foi muito dificultada em raz&o da pandemia da COVID-19, a
qual inviabilizou minha proposta inicial a ser realizada na vigéncia da bolsa.
Frente a isso, apresentei uma grande flexibilidade e capacidade de adaptacéo,
mesmo com toda a frustracdo que essas barreiras proporcionaram. Assim, com
orientagcdo, desenvolvi as revisdes de maneira a contribuir com essa area do

conhecimento, sem precisar acessar diretamente a populacéo estudada.

Viviana Lanfranchi Santos
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7.2 Avaliacdo do orientador quanto as atividades desenvolvidas pela

bolsista

O desempenho da bolsista foi excepcional. Demonstrou, durante todo o
processo, compromisso, envolvimento e responsabilidade com a pesquisa. Foi
flexivel para as adaptacdes necessarias em funcéo da pandemia e apresentou
um relatério de alta qualidade. Os achados preliminares da investigacao tém
potencial de serem publicados em revistas qualificadas da area da psicologia da
saude. Similarmente, seu desempenho académico € notavel e se envolveu em
inUmeras atividades extracurriculares e do grupo de pesquisa que coordeno. A
bolsista possui caracteristicas fundamentais de uma pesquisadora: tem uma
excelente capacidade de escrita, possui habilidades na lingua inglesa, é criativa
e responsiva as demandas que Ihes sédo apresentadas. Apesar do projeto ter
sido encerrado, a bolsista ja esta trabalhando em novos projetos de pesquisa,
correlatos ao tema do presente relatério. Foi, para mim, um grande privilégio

poder orientar Viviana Lanfranchi Santos e notar seu crescimento académico.

Alex Sandro Gomes Pessoa

7.3 Destino da aluna bolsista

A bolsista ainda nao concluiu a graduagéo, sendo a primeira experiéncia
mais profunda com a pesquisa que essa vivenciou (primeira Iniciacdo Cientifica
e Tecnologica). A aluna se encontra no terceiro ano da graduacédo de Psicologia
no Centro de Educacéo e Ciéncias Humanas (CECH) da Universidade Federal
de Sé&o Carlos (UFSCar).
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