UNIVERSIDADE DE BRASILIA
FACULDADE DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

CURSO DE BACHARELADO EM ENFERMAGEM

LEONARDO OSCAR DOS SANTOS MARTINS

ESTRATEGIAS DE MANEJO FAMILIAR E PROMOCAO DE QUALIDADE DE
VIDA NA EXPERIENCIA DO CANCER INFANTIL: SINTESE DE EVIDENCIAS
QUALITATIVAS

BRASILIA
2023



ESTRATEGIAS DE MANEJO FAMILIAR E PROMOCAO DE QUALIDADE DE
VIDA NA EXPERIENCIA DO CANCER INFANTIL: SINTESE DE EVIDENCIAS
QUALITATIVAS

Trabalho de concluséo de curso apresentado ao
Departamento de Enfermagem da Faculdade de
Ciéncias da Saude como requisito parcial para
obtencdo do grau de Bacharel em Enfermagem
pela Universidade de Brasilia, sob orientacdo da
Prof? Dr2 Aline Oliveira Silveira e coorientacdo
da Enfa. MSc. Camila Dornelas de Carvalho e

Gardéfalo.

BRASILIA
2023



Dedicatoria

Dedico a meus pais Eliane dos Santos Martins e Aminadabe Martins, meus irmaos
Eduardo e Leticia, minha esposa Mylena Givoni Carvalho e meus avds Francisco, Maria,
Jordelina e Oscar (In Memoriam), a quem tenho o orgulho de carregar o nome, minha producéo
cientifica de conclusao de curso. Tenho a certeza que hoje, sendo o primeiro Martins da familia
a alcangar a oportunidade de cursar e, enfim, formar em uma universidade federal, conquisto
mais uma vez a mais importante das honrarias e méritos que um ser humano pode ter, ver o
orgulho e felicidade estampado nos rostos de cada um de vocés. Saibam que ver a luta de voceés,
uma vendedora, um mestre de obras, um porteiro, uma diarista e uma dona de casa, formou
meu carater e nada disso seria 0 mesmo se ndo fosse sob essas condices.

Sao mais de 300 km de distancia que me separam de vocés, meu nucleo familiar, mas
sei que sempre estiveram comigo em oragdo e sempre estardo comigo em meu coragdo em
qualquer lugar do mundo onde eu estiver.

E claro, minha esposa, que foi 0 maior presente que a Universidade de Brasilia me deu,
nada disso seria possivel sem vocé. Aguentar a rotina de trabalho e estudo, que chegou a somar
mais de 100h semanais, muitas vezes saindo de casa antes que vocé acordasse e chegando
depois que vocé ja foi dormir, sempre com um sorriso no rosto, se deve a certeza de chegar em
casa e te encontrar. Te amo.

Hoje o neto do porteiro da universidade se torna enfermeiro pela mesma instituicao,

mas para vocés sempre serei Leozinho, com muito orgulho.



Agradecimentos

As professoras e aos professores do Departamento de Enfermagem da Faculdade de
Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia e aos demais mestres que tive a honra de ser

aluna, o meu profundo e imensuravel obrigado.

A todos os colegas e amigos que a UnB me deu a graca de dividir todos esses 6 anos e
meio de muita luta e entrega, meu muito obrigado. Em especial Ana Clara, Beatriz Santos,
Beatriz Felix, Gustavo Ribeiro, Leticia Ribeiro, Luana Gontijo, Nilton Messias e Sarah

Marcelo, s6 cheguei a esse ponto gragas a amizade de vocés.

Ao0s pacientes que me permitiram aprender, estudar, evoluir e prescrever cuidados no
momento mais vulneravel da existéncia humana. Obrigada pela confianca, pelo aperto de méo,

pelo sorriso de despedida e pelas lembrancas que levarei para sempre comigo.

Aos preceptores e colegas, Enfermeiras, Enfermeiros e Técnicos de Enfermagem da
Secretaria de Estado de Salde do Distrito Federal e do Hospital da Crianca de Brasilia, muito

obrigada pelo acolhimento e ensinamentos da pratica do cuidado.



ESTRATEGIAS DE MANEJO FAMILIAR E PROMOCAO DE QUALIDADE DE
VIDA NA EXPERIENCIA DO CANCER INFANTIL: SINTESE DE EVIDENCIAS
QUALITATIVAS
RESUMO

O cancer € a segunda causa de mortalidade na infancia. Apesar dos avancos no diagnostico
precoce, do tratamento e do aumento das chances de cura, € uma condi¢cdo ameacadora, de
curso crénico, que gera para a crianca e para a familia sofrimentos e desafios complexos,
demandando estratégias de enfretamento que envolvem a reorganizagdo da vida familiar.
Obijetivo: Sintetizar evidéncias qualitativas sobre as estratégias de manejo familiar e promocéao
de qualidade de vida na experiéncia do cancer infantil. Método: trata-se de uma revisao
sistematica qualitativa de abordagem meta-agregativa realizada conforme as recomendacGes
do Instituto Joanna Briggs. As buscas foram realizadas nas bases de dados Scielo, Pubmed,
Cinahl e Web of Science. Estabeleceu-se como limites: o ano de publicacdo (2018-2023),
idioma (portugués, inglés e espanhol) e estar disponivel na integra. Resultados: Foram
encontrados 767 artigos, dos quais foram selecionados 7, que atenderam aos critérios de
inclusdo e de qualidade metodoldgica para compor o corpus desta revisdo. A meta-agregacao
dos resultados permitiu a construcdo de 4 grandes categorias tematicas: 1) Dinamicas e
sentimentos conflitantes experienciados pelos pais ap6s o diagnostico de cancer infantil; 2)
Alteracdes das rotinas familiares; 3) importancia do suporte familiar e social; 4)
Espiritualidade. Conclusdo: A partir do diagnéstico, as familias e criancas com cancer
expressam uma série de sentimentos como ansiedade, estresse, incerteza, impoténcia,
vulnerabilidade e sobrecarga afetando a todos da familia e com grande impacto no
relacionamento conjugal, mas, ao mesmo tempo, diversos estudos apontam a existéncia de
esperanca e da busca pelo equilibrio. Grande parte das familias sofrem com alteragdes bruscas
na rotina, necessitando de uma readaptagdo, fazendo com que a dinamica familiar seja
completamente modificada. Relatos acerca da espiritualidade, suporte social e familiar se
mostraram expressivos e de importancia significativa durante todo o periodo de tratamento.

Palavras chave: Familia, Crianca, Cancer, Experiéncia
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Introducéo

Dentre as condig¢des crénicas na infancia, o cancer representa a segunda causa de 6bito,
em menores de 19 anos. Segundo o Instituto Nacional do Céancer (INCA), entre os tipos de
cancer infanto-juvenil em todo o mundo, a leucemia é o mais comum na maioria das
populacdes (cerca de 25% a 35%). Nos paises desenvolvidos, os linfomas correspondem ao
terceiro tipo de cancer mais comum. Os tumores de sistema nervoso ocorrem principalmente
em criangas menores de 15 anos, estima-se que cerca de 8% a 15% das neoplasias pediatricas
sdo representadas por esse grupo. Os tumores embrionérios, como o retinoblastoma, o
neuroblastoma e o tumor de Wilms, sdo responsaveis por cerca de 20% de todos os tumores
infanto-juvenis e quase nunca ocorrem em outra faixa etaria. Ja 0s carcinomas representam
menos de 5% dos tumores da infancia, sendo o tipo mais frequente nos adultos. No Brasil, o
percentual mediano de neoplasias nos registros de cancer de base populacional na populacéo
infantil (de 0 a 14 anos) foi de 2%. Assim como na maioria das populagdes, também foi
observada a maior frequéncia de leucemias (33%), observa-se que 0s tumores do sistema
nervoso central ja representam a segunda posi¢édo (16%), seguidos dos linfomas (14%). (INCA,
2016).

O diagndstico do cancer ainda é demorado e percorre um longo caminho para que seja
definido, devido a dificuldade de se reconhecer os sinais e sintomas por ndo serem muito
especificos como os de outras doengas (FERMO et al, 2014).

O momento de comunicacdo do diagndstico culmina em grande choque,
vulnerabilidade, angustia, dor e medo diante da possibilidade de morte, para todo o nucleo
familiar. Quando o diagnoéstico é dado a crianga, a dificuldade e enfrentamento sdo ainda
maiores. Tudo o que foi sonhado pelos familiares da crianca e projetado para o futuro em
relacdo ao desenvolvimento do filho, sofre interrupcdo, ainda que a perspectiva de cura seja
alta. Variadas e repentinas transformacgdes ocorrem nos aspectos pessoal, familiar, ambiente de
trabalho e social, levando os familiares a, desde o principio, enfrentar essa realidade de ameaca,
que se caracteriza por uma rotina onde estdo presentes: separacdes, perdas, frustracbes e
mudangas. Assim, a rotina da familia também é modificada, de modo que eles passam a
vivenciar longos periodos de hospitalizacdo, internagdes frequentes, efeitos adversos de uma
terapéutica agressiva, interrupcdo das atividades diérias, desajuste financeiro, dentre outros.
(PAULA etal, 2019; PORTO, SILVA e CASTRO 2017; CASTRO, 2010; FERMO et al, 2014)

Para a crianga, vivenciar uma doenca grave como o cancer € habitar um mundo que ndo

é o escolhido pelo sujeito. Ocorre a perda de sua liberdade, de seu querer, perda do self podendo



confundir-se com todos, perda de sua autenticidade, impessoalidade, tendo em vista que
predomina o dominio exercido pelo mundo da doenga (CASTRO, 2010).

Considerando que o sujeito é uma crianga, o seu desenvolvimento psicossocial pode ser
significativamente alterado. A dor fisica, comum durante o diagndstico e tratamento, que pode
resultar de procedimentos dolorosos, progressdo da doenca ou compressdo dos nervos, entre
outros fatores, se destaca como um dos principais sintomas do cancer. Esse sintoma é
experimentado por todas as criangas com cancer e em mais de 70% dos casos a dor se apresenta
em sua forma mais grave (CASTRO, 2010; FERREIRA et al, 2015; SILVA e CABRAL,
2015).

Sabendo disso, é necessario aos profissionais de salde a compreensdo da dinamica
familiar, buscando aperfeicoar suas habilidades de cuidado, comprometimento, sensibilidade e
escuta, estabelecimento vinculos e aprimoramento da qualidade da assisténcia prestada
(NEGREIRQOS, 2017).

A familia é fundamental no manejo e enfrentamento do cancer da crianca, sendo a
referéncia de amor, confianca e, muitas vezes, 0 motivo de sua existéncia, com decisdes e acoes
que interferem diretamente no cuidado. Os familiares cuidadores também s&o responsaveis pela
producdo de salude por estarem continua e imensamente envolvidos no processo. Esse
envolvimento pode facilitar ou dificultar o seguimento do tratamento, o curso da doenca, bem
como a forma como a crianga a vivéncia (MISKO et al, 2015; NEGREIROS, 2017).

Considerando 0 exposto emergem 0s questionamentos: Como é a experiéncia das
familias e das criancas com cancer? O que as familias fazem para melhorar a qualidade de vida
da criangca com cancer? O que sentem (falta, dificuldades) nesse processo de manejo do cancer
infantil? Quais os significados atribuidos pela crianca as a¢cdes de manejo dos seus pais (0 que
gosta e 0 que ndo gosta)? Entender e documentar as formas de manejo familiar para com a
crianga, destacando 0s pontos positivos e negativos é essencial no avango do cuidado a criangas
e familias em condigdes de cronicidade, considerando as especificidades e as singularidades
do céancer infantil e as necessidades de apoio familiar para o melhor enfrentamento e
convivéncia com essa condigdo. Assim, tem-se como objetivo: Sintetizar evidéncias
qualitativas sobre as estratégias de manejo familiar e promogdo de qualidade de vida na

experiéncia do cancer infantil.

Metodologia
Trata-se de uma revisdo sistematica qualitativa da literatura desenvolvida segundo as

recomendacgdes do Joanna Briggs Institute (JBI), capitulo 2. Esse tipo de revisdo, permite a



busca e interpretacOes de experiéncias pessoais e desempenha um importante papel dentro dos
estudos na &rea da saude. As etapas da revisdo, conforme o protocolo do JBI, envolvem:
elaboracdo da questdo de pesquisa, identificacdo sistematica e selecdo dos artigos a serem
analisados, avaliacdo dos artigos selecionados, extracdo dos dados e elaboracdo da sintese
(LOCKWOOD C et al, 2020)

A partir da definigéo do tipo de estudo a ser realizado, foram definidas como palavras
chaves para a busca nos bancos de dados, inseridos por meio da estratégia Booleana (AND,
OR): “Child”, “cancer/neoplasm/tumor/oncologic”,
“family/parents/relatives/father/mother/sibling”, “Life change events/Life Experiences”. Foram
também definidos os bancos de dados para o desenvolvimento da identificacdo sistematica e
selecdo dos artigos, que foram a CINAHL with Full Text (EBSCO), Scientific Electronic
Library Online — SciELO, Web of Science e a Medline/Pubmed. Como limites de busca foram
utilizados: as palavras chaves deveriam estar contidas no titulo/resumo; artigos publicados nos
ultimos cinco anos; idioma: portugués, inglés e espanhol; deveriam ser artigos; com texto
disponivel na integra.

Foram incluidos os artigos com metodologia qualitativa, onde os participantes fossem
membros do nucleo familiar (pais, irméos e criangas com cancer), com o enfoque na experiéncia
e enfrentamento/manejo por parte do grupo citado. Foram excluidos artigos de revisdo, de
abordagem quantitativa ou mista entre outros ndo caracterizados com pesquisas originais
qualitativas, artigos desenvolvidos com profissionais de salde entre outros participantes que
ndo sejam criangas com cancer e suas familias, artigos que nao abordam de forma especifica a
experiéncia de criancas com cancer e suas familias no manejo e enfrentamento (como foco do

estudo), assim como artigos com enfoque em cuidado paliativo.

Resultados

A busca permitiu a localizacdo de 767 artigos. Destes 2 eram duplicatas e x foram
excluidos, restando 22 artigos para a leitura na integra. Dos 22 artigos, 15 foram excluidos pelos
seguintes motivos: ndo possuir foco algum no dia a dia com a crianca, abordagem qualitativa,
ndo disponibilizar acesso para leitura na integra, metodologia mista, publico alvo insatisfatorio
e contexto apenas hospitalar. A amostra final foi composta por 7 artigos. Estes estudos foram
avaliados criticamente por meio do instrumento “Critical Appraisal for Qualitative Research”.
Foi estabelecido como critério artigos que atendiam a pelo menos 7 de 1° critérios. Os artigos
foram submetidos a analise critica e extragdo de dados, sendo levado em consideracdo 0s
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autores, ano de publicacdo, pais, referencial tedrico, pergunta/objetivo (fenébmeno de interesse),
resultados/concluséo e implicagOes por meio de uma tabela para facilitar a identificagdo de cada
topico. Tal tabela/modelo é baseado no proposto pelo instrumento do JBI "QARI Data
Extraction Tool for Qualitative Research” com as mesmas propostas, mas organizado em tabela.
Foram selecionados 7 artigos para serem incluidos na reviséo. Tal processo pode ser visualizado

na figura 1.

IDENTIFICAGAO

ESTUDOS ENCONTRADOS ATRAVES DA
BUSCA NOS BANCOS DE DADOS
(n=767)

l

Estudos apds a aplicagao dos critérios de
inclusdo e exclusao
(n=24)

l

Estudos apds a retirada das duplicatas
(n=22)

Estudos excluidos
(n=743)

TRIAGEM

Estudos selecionados para leitura na integra N Estudos excluidos apos leitura na integra
(n=22) (n=15)

ELEGIBILIDADE

Estudos incluidos para a sintese meta-
agregativa
(n=7)

INCLUIDOS

Figura 1. Fluxograma do Processo de Inclusdo e Exclusdo dos Estudos
fonte: MOHER et al, 2009 (adaptado)

Qualidade metodoldgica

Como exposto anteriormente, a anélise de qualidade metodoldgica foi feita com base no
instrumento disponibilizado pelo JBI e levando em consideracéo as revistas nas quais os estudos
foram publicados, todas com QUALIS alto, era de se esperar que 0s artigos obtivessem o
minimo, 7 pontos, para que fossem incluidos na pesquisa. Dos 7 artigos selecionados para essa
etapa 5 ndo apresentaram claramente os itens 6 e 7, mas ainda assim ndo foi o suficiente para

que tais estudos fossem excluidos da pesquisa, como pode ser visto na Tabela 1.
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Tabela 1 — Resultado da avaliacdo da qualidade metodologica dos artigos

com a analise, ou a interpretacdo, dos dados?

Questao Sim Nao claro
1- Existe congruéncia entre a metodologia e a 7 0
perspectiva filosofica escolhida?

2 - Existe congruéncia entre a metodologia e a 7 0
questdo/objetivo

3 - Existe congruéncia entre a metodologia e 0s 7 0
métodos de coleta de dados?

4 - Existe congruéncia entre a metodologia e 0s 7 0
métodos de anélise de dados?

5 - Existe congruéncia entre a metodologia e 0s 7 0
métodos de interpretacdo dos resultados?

6 - A localizacdo do pesquisador influenciou cultural | 2(3,5) 5
ou teoricamente?

7 - Existe influéncia do pesquisador sobre o estudo | 2(3,5) 5
ou vice-versa?

8 - Os participantes e suas vozes foram 7 0
adequadamente representados?

9 - A pesquisa esta de acordo com os critérios éticos |7 0
ou, para estudos recentes, foi aprovada em comité de

ética apropriado?

10 - As conclusdes desta pesquisa estdo de acordo 7 0

Fonte: LOCKWOOD C et al, 2020 (adaptado)
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Caracteristicas dos estudos inclusos

Os artigos que chegaram a esta etapa do estudo, foram avaliados e alcangaram os
critérios pré definidos. Eles variam de estudos descritivos a interpretativos, apresentando a
tematica proposta por meio de diversas perspectivas metodologicas diferentes garantindo
diversidade metodoldgica. Em sua maioria, 0s estudos buscam descrever e explorar as
experiéncias vivenciadas pela familia e pelo paciente (a crianga com céancer), alguns focados
nos fatores que proporcionam um melhor enfrentamento, tanto por parte da crianca quanto por

parte dos familiares, abordando os sentimentos vivenciados e a formas de manejo expostas.

Quanto a demografia dos estudos, 2 eram da Bélgica, 1 da China, 1 da Irlanda, 1 da
Lituania, 1 dos Estados Unidos e 1 artigo da Suécia, todos publicados em inglés. Os 7 estudos
incluiram um total de 107 sujeitos. Os participantes estdo divididos principalmente entre pais,
maées, irmaos e os pacientes, criancas com cancer. Acerca do referencial teérico metodologico,
2 estudos eram fenomenoldgicos, 4 descritivos e 1 narrativo. Dentre os referenciais mais

utilizados, destacou-se: entrevistas semi estruturadas com analise de dados qualitativos.

A tabela abaixo apresenta todos os dados acerca das caracteristicas dos estudos,
divididos entre o0 ano de publicacdo, o pais onde o estudo foi realizado, o periddico que o artigo

foi publicado, o objetivo do estudo e os participantes da pesquisa.

Tabela 2. Caracteristicas dos estudos incluidos na revisao

Primeiro Local de | Objetivo Participantes

Autor, Ano e | Publicacéo

Pais

Van Schoors, | European Como os membros da familia se apoiam ap6s o | Quatro familias nas

M. 2020, | Journal Of | diagn6stico de cancer pediatrico quais participaram

Bélgica Oncology ambos os pais e pelo
Nursing menos um irméo.

Van Schoors, | Qualitative Obter descricdes detalhadas das perspectivas dos pais | Dez casais

M. 2018, | Health sobre mudancas no funcionamento familiar apds o

Bélgica Research diagnostico de cancer pediatrico.
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E3 Liu Q, 2020 | Journal of [ Descrever as experiéncias dos pais de ter um filho [ 10 pais (8 mdes e 2
China Pediatric crianga com Leucemia linfocitica aguda na China pais)
Oncology
Nursing
E4 McEvoy B, | Psychology & [ Acrescentar a literatura existente, fornecendo | 13 maes de criangas
2021, Irlanda | Health informacGes sobre as experiéncias vividas por essas | com cancer
maes.
E5 JuSkauskiené | Journal of [ Explorar as experiéncias e percepgdes sobre as vidas | 27 criancas
E, 2020, | Pediatric espirituais de criangas com cancer
Lituania Nursing
E6 Darcy J, [ Journal of [ Explorar a experiéncia vivida por maes de criangas que | 13 mées de criancas
2018, EUA Clinical sobreviveram ao linfoma de Hodgkin com cancer
Nursing
E7 Darcy European Explorar e descreve experiéncias da vida cotidiana de | 12 criancas até o final
L,2019, Journal Of | criangas pequenas com cancer, durante um periodo de | do estudo
Suécia Oncology trés anos a partir do diagnostico.
Nursing

Resultados da revisao

Autoria propria

Com base na meta-agregacdo dos resultados, diversos pontos foram abordados e

explorados em cada um dos 7 artigos e, buscando uma classificagdo mais concisa, foram
definidas 4 grandes categorias tematicas: 1) Dinamicas e sentimentos conflitantes
experienciados pelos pais apos o diagndstico de cancer infantil; 2) Alteracdes das rotinas

familiares; 3) importancia do suporte familiar e social; 4) espiritualidade.
Dinamicas e sentimentos conflitantes experienciados

Partindo da situacdo que é o diagnostico de cancer pediatrico, grande parte dos artigos
relataram alteragdes emocionais e expressao de conflitos internos como uma “montanha russa”
de sentimentos. Sentimentos como o0 medo, ansiedade, incerteza, impoténcia e apreensao foram

relatados no diagndstico e durante o periodo de tratamento, tanto na familia quanto na crianca.

14



Em especial, o tratamento quimioterapico foi descrito como horrivel e de intenso sofrimento

emaocional.

Sentimentos de sobrecarga, estresse, isolamento e soliddo estiveram frequentemente
presentes, mas associados a busca em contornar essas experiéncias complexas e desafiadoras.
A busca por esse equilibrio é uma estratégia importante no manejo das incertezas e sobrecargas
impostas pela doenga e tratamento. A resiliéncia foi referenciada com importante destaque.

AlteracOes das rotinas familiares

Diversas modificacfes no dia a dia familiar foram relatadas, devido ao diagndstico de
cancer pediatrico. Com o aumento das responsabilidades, foram relatadas necessidade
afastamento do trabalho formal, da rede social de apoio e vinculos familiares. Por vezes
ocorrendo até uma fragmentacdo da familia, para poder fornecer o cuidado necessario a crianca.
Tais dificuldades e encargos tém impacto sobre a vida pessoal e incorrem em duas grandes

perdas para a familia: a perda da saude da crianca e a perda do relacionamento do casal.

Em contrapartida, algumas familias relataram um processo de fortalecimento dos
vinculos familiares, sendo esse um fator positivo em relacdo aos anteriormente citados. Assim
sendo, muitas familias buscam valorizar e priorizar o presente e 0 agora, suspendendo os planos

futuros.

A necessidade de manter a rotina foi enfaticamente registrada, bem como a atitude de
buscar amizades com outras criangas doentes e estar presente junto dos familiares, minimizando

assim o impacto de toda essa condi¢do vivenciada.
Importancia do suporte familiar e social

Além do suporte familiar, o suporte social foi relatado como um dos fatores positivos
no enfrentamento do céncer. A interacdo social e apoio da familia e amigos, bem como a
comunidade e outras pessoas que passam ou ja passaram pela mesma experiéncia, ajudam a
familia a atravessar essa jornada do cancer pediatrico. Diversos programas praticam
intervencdes sociais de suporte como as sessdes de aconselhamento para criangas, individuais

ou em grupo.
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Espiritualidade

A espiritualidade foi um dos pontos levantados como uma forma de aceitar e cooperar
positivamente com a situacdo enfrentada. As praticas religiosas foram consideradas pontos
chave em diversos estudos, sendo uma forma de apoio até em tomadas de decisdo sobre o
tratamento da crianca. Sendo assim, a espiritualidade surge como uma ferramenta importante

para o fortalecimento emocional e como uma forma de lidar com a incerteza.
Discussao

Os 7 estudos presentes nesta revisdo abordaram diversos temas, abrindo a possibilidade
para debate e construcdo. Nos familiares, uma elevada carga de estresse, e outros fatores como
a sobrecarga e a falta de apoio adequado geram impactos durante o tratamento sobre a crianca,
que ja passa por uma situacdo estressante (PRUSSIEN et al., 2018). O desenvolvimento da
resiliéncia emerge como algo importante e que otimiza fatores protetores (RODRIGUES;
POLIDORI, 2012).

As alteragdes de rotina familiares, bem como o impacto econémico, deve ser um dos
pontos a serem observados pelo poder publico, principalmente para quem ndo tem o acesso
adequado aos servi¢os de salde. Tais mudancas exercem um grande impacto social podendo
levar essas familias a vender suas propriedades e terem problemas futuros (BOZKURT et al.,
2019). Em casos de familias que desempenham o cuidado em casa, a necessidade de
acompanhamento de um profissional preparado se faz ainda mais necessario (AMADOR et al.,
2013).

O apoio e respeito a religido e espiritualidade da familia e do paciente é necessario
durante o tratamento, a espiritualidade € um dos pontos de apoio e fornece grande suporte
(ARAUJO ALVES et al., 2016).

Devido a grande amostragem e diversidade obtida com essa revisdo é possivel a
generalizacdo das implicacdes sociais, mas se faz necessario mais estudos dentro da realidade
brasileira. Como limitagcdes deste estudo destacam-se o baixo numero de estudos nacionais
acerca do tema e consequentemente a leitura de literatura estrangeira em outros idiomas.

Quanto as limitacBes dos proprios estudos foram colocadas: estudo realizado com baixa
amostragem, com populacdo pouco heterogénea (tipos especificos de cancer), realizado em

paises pequenos com contextos sociais muito especificos, escutar apenas 0s pais, nao ter
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escutado maes solo, dificuldades linguisticas e interferéncia de desafios pessoais e

individualidades nos nucleos familiares.
Concluséao

A familia, por meio de diversas acOes e estratégias, busca manejar 0s sentimentos e
doencas mentais decorrentes da situacéo de seu filho, tentando alcangar um ponto de equilibrio.
A partir desse ponto emergem como estratégias viaveis o fortalecimento da familia, ao invés da
fragmentacdo, a busca de apoio social, a busca de suporte espiritual e cientifico

informacional/operacional.

Os resultados encontrados nesta revisdo reforcam a necessidade da atencdo e cuidado
humanizado de toda a equipe multiprofissional, com uma viséo holistica, comunicacéo eficiente
e escuta terapéutica tanto do paciente quanto da familia, que também é diretamente afetada pelo
diagnostico de cancer infantil. Faz-se necessaria atividades que promovam o empoderamento e
0 autocuidado da familia, implementacéo de grupos de apoio e suporte espiritual adequado a
cada paciente, fornecendo assim maior autonomia e envolvimento nas tomadas de decisdes,
principalmente da crianca. Em casos de cuidado domiciliar o acompanhamento dessas familias,

por um profissional capacitado, se faz extremamente importante.
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