Revista de Enfermagem

do Centro-Oeste Mineiro
2020;10 e3546
DO0I:10.19175/recom.v10i0.3546
www.ufsj.edu.br/recom

Artigo de Revisdo

=

N\

REVISTA DE ENFERMAGEM DO CENTRO-OESTE MINEIRO

VIVENCIA FAMILIAR DA CRIANGA HOSPITALIZADA COM CANCER
FAMILY HISTORY OF HOSPITALIZED CHILDREN WITH CANCER

VIVENCIA FAMILIAR DEL NINO HOSPITALIZADO CON CANCER
Rosana Fidelis Coelho Vieira?, Fatima Helena do Espirito Santo?, Fernanda Ferreira da Silva Lima3

RESUMO

Objetivo: identificar os indicadores cientificos sobre a vivéncia familiar da crianga hospitalizada com cancer. Métodos: revisdo
integrativa de literatura, nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Salide, Medical Literature Analysis
and Retrieval System On-line, Cumulative Index to Nursingand Allied Health e Base de Dados em Enfermagem. Resultados: dezenove
artigos, selecionados dentre os 413 publicados, entre 2010 e 2019, cujos principais sintomas analisados foram categorizados em:
sentimentos do familiar da crianga com cancer; necessidades do familiar da crianga com cancer; enfermagem e familia no
enfrentamento da doenga. Conclusdo: constata-se o papel relevante da enfermagem, ao contribuir com agBes que atendam as
dimensdes clinicas, afetivas, sociais e emocionais das familias que precisam ser amparadas e acolhidas, para resgatarem sua
autonomia, construindo com elas relagdes de confianga, fortalecendo-as para o enfrentamento da doenga.

Descritores: Crianca Hospitalizada; Familia; Neoplasias; Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to identify the scientific evidences about the family experience of hospitalized children with cancer. Methods: integrative
literature review, Latin American and Caribbean Literature in Health Sciences, Medical Literature Analysis and Retrieval System Online,
Cumulative Index to Nursing and Allied Health and Nursing Database. Results: a total of 19 articles were selected from 413 publications
from 2010 to 2019, in which the main analyzed evidences were categorized into: feelings of the family member of the child with
cancer; needs of the family member of the child with cancer; nursing and family in coping with the disease. Conclusion: We found
scientific evidence on the family theme of children hospitalized with cancer, highlighting the relevant role of nursing. Furthermore, it
contributes to actions related to the clinical, affective, social and emotional dimensions of families who need to be supported and
accepted to rescue their autonomy, building trusting relationships and strengthening them to deal with the disease.

Descriptors: Child, Hospitalized; Family; Neoplasms; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: identificar las evidencias cientificas sobre la vivencia familiar de nifios hospitalizados con cancer. Métodos: revision
integradora de literatura, en las bases de datos Literatura Latinoamericana y Caribefia en Ciencias de la Salud, Medical Literature
Analysis and Retrieval System On-line, Cumulative Index to Nursing and Allied Health y Base de Datos en Enfermeria. Resultados:
diecinueve articulos fueron seleccionados de 413 publicados entre 2010 y 2019, cuyas principales evidencias analizadas se clasificaron
en: sentimientos del familiar del nifio con cdncer; necesidades del familiar del nifo con cancer; enfermeria y familia en el
enfrentamiento de la enfermedad. Conclusidn: se encontrd evidencia cientifica sobre el tema familiar de los nifios hospitalizados con
cancer, destacando el rol relevante de la enfermeria, contribuyendo a laacciones que atienden las dimensiones clinicas, afectivas,
sociales y emocionales de las familias que necesitan apoyo y recogida para rescatar su autonomia, construyendo relaciones de
confianza, fortaleciéndolas para enfrentar la enfermedad.

Descriptores: Nifio Hospitalizado; Familia; Neoplasias; Enfermeria.
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INTRODUCAO

No Brasil, o cancer representa a primeira
causa de morte por doenga entre criangas e
adolescentes na faixa etdria de um a 19 anos e,
conforme dados do Sistema de Informacdo de
Mortalidade, na faixa 0 a 4 anos, ocupa a oitava
posicdo entre as causas de 6bitoede 5a19é a
principal causa'?.

Considerando o indice de Desenvolvimento
Humano (IDH), é possivel projetar que, em paises
com baixo indice desse indicador, ocorra um
aumento do cancer em 112% e, em paises com
médio IDH, a taxa aumente em 86% entre 2012 e
2035, revelando uma proporcionalidade de casos
de cancer maior nos paises de IDH mais baixo'?.

E, de fato, um problema mundial que vem
trazendo preocupa¢des no que diz respeito a
prevencao, diagndstico precoce, tratamento e
reabilitacdo. A expectativa de cancer, no Brasil,
publicada em 2019, para o triénio 2020-2022,é de
450 mil casos novos, para cada ano, com exce¢ao
do cancer de pele ndo melanoma. Depreende-se,
para o mesmo periodo, a ocorréncia de 8460
casos novos em criancas e adolescentes na faixa
etdria até os 19 anos®.

Ainda, de acordo com a estimativa, para o
ano de 2020, a taxa bruta de incidéncia de casos
novos de cancer, em criangas e adolescentes,
serd de 3690, na regido Sudeste e 2190 na regido
Nordeste. Essas regiGes apresentardao os maiores
nimeros de casos novos®.

O adoecimento da crianca e sua
hospitalizacdo acarretam diferentes sentimentos
no familiar cuidador, principalmente, pelas
rotinas desconhecidas e aparelhagens,
despertando-lhes medo, expectativas e
incertezas e podem até mesmo lhes proporcionar
traumas®. As maes, hd poucas décadas, n3o
podiam acompanhar seus filhos, sendo afastadas,
no momento dificil para a crianga, a qual se
encontrava doente, fora do seu lar, em um
ambiente novo e estranho, sem a presen¢a da
familia‘®.

Porém é, na familia, que a crianca, durante
a hospitalizagdo,ampara-se a procura de afeto,
protecdo e apoio. Assim sendo, o cuidado a
crianga,quando compartilhado com a equipe de
enfermagem e o familiar cuidador, pode ser
favordvel para que as familias vivenciem
momentos menos desgastantes na
hospitalizagdo. Torna-se essencial o incentivo
com acgles integradas e a inclusdo da familia no
cuidado a crianga, para um melhor controle da
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situagao e diminuir seu sofrimento. A familia é
uma pega fundamental no tratamento pela sua
capacidade de reorganizacdo e a¢do.

Em geral, € a mae quem mais acompanha o
filho, em um processo de adoecimento e
hospitalizacao, gerando,na crianga e adolescente,
diferentes sentimentos, como o de culpa, dor,
choque, impoténcia pela impossibilidade de fazer
algo, além de se sentir responsavel pelo filho.
Paralelo a essa realidade, hd um desequilibrio de
suas atividades habituais mesmo que de forma
transitéria.'®*Y Na internagdo de pacientes
pedidtricos, a permanéncia do acompanhante é
necessaria, e os estabelecimentos de saude
devem se adequar a presenga dos pais ou
responsaveis, durante o tempo de hospitalizag¢do,
garantindo-lhes acesso igualitdrio, conforme
prevé o artigo 12 do Estatuto da Crianga e do
Adolescente(?),

A presenga do familiar acompanhante tem
se tornado cada vez mais frequente
independente da faixa etdria e do nivel de
dependéncia do paciente®®. Vem despertando
diferentes reflexdes nos profissionais, sobretudo,
na equipe de enfermagem, que é a que, diante de
suas atividades, permanece maior tempo
proximo ao binémio familiar-doente. Por isso,
tem demandado novas formas de organizagdo, na
dindmica do cuidado em enfermagem, em grande
parte pelos novos desafios enfrentados pelas
familias %),

Entretanto este cuidado que engloba a
crianca e sua familia precisa ser ampliado de
forma diferenciada, com foco nas atitudes das
equipes, envolvendo a participacdo das familias
nos cuidados as criancas e ndo sendo vistas pela
equipe de enfermagem apenas como
coadjuvantes*>19),

As doengas crbnicas resultam em maior
tempo de hospitalizacdo e atendimentos
hospitalares mais frequentes, aumentando o
estresse e vulnerabilidade nas familias.Por outro
lado, aproximam a familia e a equipe de salde,
favorecendo a identificacio das demandas de
apoio ao atendimento as criangas, assim como a
boa comunicagdo entre acompanhantes e equipe
de enfermagem, a qual, mediante uma
competéncia ética, otimiza o processo de
enfrentamento da doenca'*47-9),

A falta de informacdo dos profissionais
desencadeia nas maes sentimentos de incertezas
e duvidas, que pode diminuir,desde que a equipe
de enfermagem escute as queixas, temores das
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familias, incluindo-as nos cuidados, melhorando,
assim, a relacdo de confianca entre a equipe e a
familia®29,

Ademais, a crescente énfase a familia, no
contexto hospitalar, traz preocupagdes em como
ela é percebida pela equipe de saude, pensando-
a como um sistema que nao pode ser dissociado
no cuidado a crianca hospitalizada com cancer. O
paciente infantil precisa da familia de forma ativa
e integrada nos cuidados, ajudando-o a enfrentar
e adaptar-se a esse momento.

Tendo em vista a incidéncia progressiva do
cancer infantil, a atua¢do da enfermagem vem se
tornando cada vez mais significativa, ja que seu
trabalho é baseado na identificagdo das respostas
humanas, visto que busca estabelecer estratégias
gue possam recuperar a salde e o bem-estar da
crianga doente e de sua familia.

A luz dessas consideragdes, este estudo
tem como objetivo analisar a producgao cientifica
sobre a familia da crianca hospitalizada com
cancer.

METODOS

Trata-se de revisdo integrativa da literatura
(RIL), uma anadlise de pesquisas relevantes que
permite a sintese dos resultados, viabilizando
conclusdes gerais, a respeito de uma drea
particular de estudo, assim como mostra lacunas
do conhecimento que precisam ser preenchidas
com novas pesquisas??.

Realizou-se, criteriosamente, o percurso
metodolégico, seguindo as seguintes etapas:
formulacdo e identificacdo do problema e
pergunta de pesquisa; estabelecimento dos
critérios de inclusdo e exclusdo; coleta de dados;
avaliacdo dos estudos incluidos; andlise e

Quadro 1- Estratégia de busca
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interpretacdo dos dados; e apresentacdao dos
resultados??.

A elaboracdo da questdo norteadora foi
baseada na estratégia PICO, que fornece
informacdes sobre o foco, escopo e aplicabilidade
em uma revisdo. Detalhando a estratégia PICO, o
P determina a populacdo a ser estudada; o | a
intervencdo, a indicacdo ou interesse do que se
deseja estudar; o C é a comparacdo e, por fim, O
sdo o desfecho e o resultado esperado'®®.No
acrénimo PICO desta revisdo,serdo investigados a
perguntaPl, cujo P é o familiar da crianga
hospitalizada com cancer e o | que identificados
indicativos cientificos publicados na literatura
sobre a vivéncia familiar da crianga hospitalizada
com cancer.Emerge, assim, a seguinte questdo
norteadora: quais as evidéncias cientificas sobre
a vivéncia familiar da crianga hospitalizada com
cancer?

A busca foi realizada,durante os meses de
janeiro a fevereiro de 2019, nas seguintes bases
de dados: Literatura Latino-americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical
Literature Analysis and Retrieval System On-line
(MEDLINE), Cumulative Index to Nursing and
Allied Health (CINAHL) eBase de Dados em
Enfermagem (BDENF), cujo acesso foi feito por
um Unico pesquisador. Com a finalidade de
ampliar o campo de busca, foram diversificadas
as bases de dados, atendendo a literatura
nacional e internacional.

Os descritores utilizados na pesquisa foram
identificados, nos Descritores em Ciéncias da
Saude (DECS), especificos das bases de dados
LILACS, no Medical Subject Headings (MeSH) e
por titulos, na base de dados CINAHL,
respeitando as especificidades de cada um. O
cruzamento dos descritores foi de acordo com os
operadores boleanos AND e OR especificados no

auadro1
guadr .

Base de dados

E;tratégia de busca

BVSLILICS/BDENF

OR "2018"))

(tw:(Child* OR Crianca OR Nino OR Adolescent* OR Teen*)) AND (tw:(Neoplas* OR Tumor* OR Tumour* OR
Cancer OR Carcinoma* OR Onco*)) AND (tw:(Family OR Familia OR Parent*)) AND (tw:("Nursing care" OR
"Cuidados de Enfermagem" OR "Cuidado de Enfermeria" OR Nurs* OR Enfermeria OR Enfermagem)) AND
(instance:"regional") AND (db:("LILACS") AND year_cluster:("2013" OR "2014" OR "2015" OR "2016" OR "2017"

PUBMED ((((Child[m]j] OR Child*[tiab] OR Adolescent[mj] OR Adolescent*[tiab] OR Teen*[tiab]) AND (Neoplasms[mj] OR
Neoplas*[tiab] OR Tumor*[tiab] OR Tumour*[tiab] OR Cancer[tiab] OR Carcinoma*[tiab] OR Onco*[tiab])) AND
(Family[mj] OR Family[tiab] OR Parents[tiab])) AND (Nursing care[mj] OR Nurs*[tiab])) AND ("2013/11/29"[PDat]
:"2018/11/27"[PDat] AND "humans"[MeSH Terms])

CINAHL ((((Children OR Adolescents OR Teenager) AND (Neoplasms OR Tumor* OR Tumour* OR Cancer OR Carcinoma
OR Oncology)) AND (Family OR Parents)) AND (“Nursing care” OR Nursing))
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Para a selecdo dos artigos, foram definidos,
como critérios de inclusao, artigos originais, nos
idiomas Inglés, Portugués e Espanhol que
retratavam a vivéncia familiar da crianga com
cancer no hospital, publicados entre2010 e
2019.Foram excluidos os artigos repetidos, nas
bases de dados, estudos de revisdo, relatos de
casos, reflexdes ou comunicacdo e artigos nos
quais ndo foi possivel identificar relacdo com a
tematica, por meio da leitura de titulo e resumo.

Nesta revisdo integrativa, optou-se pela
categorizacdo de evidéncias fundamentada por
especialistas da Agency for Healthcare Research
and Quality (AHRQ), a saber: nivel 1, revisdo
sistemdtica ou metanalise de ensaios clinicos
randomizados controlados; nivel 2, evidéncia de
um ensaio clinico randomizado controlado e bem
delineado; nivel 3, ensaio clinico bem descrito,
sem randomizagao; nivel 4, estudo de coorte e
caso-controle bem delineados; nivel 5, revisdes
sistematicas de estudos descritivos e qualitativos;
nivel 6, estudos descritivos e qualitativos e nivel
7, opinido de autoridades respeitaveis, baseada
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na competéncia clinica ou opinido de comités de
especialistas®.

Sobre o grau de recomendacdo das
evidéncias cientificas, essa classificacao
denomina os niveis | e Il como fortes, Ill e IV
moderados e V a VIl fracos, visto que a evidéncia
nivel 1 é a mais confidvel e a melhor para
responder a sua questdo clinica®.Foram
respeitadas todas as questdes éticas e, por ser
tratar de uma revisdo integrativa, ndo houve
necessidade de submissdo ao Comité de Etica em
Pesquisa (CEP).

Na etapa de identificagdo, foram
encontrados 413 artigos. Apods leitura dos titulos
e resumos, foram retirados 93, na etapa de
triagem, por ndao atenderem aos critérios de
inclusdo da pesquisa. Para a etapa de
elegibilidade, foram recuperados 45 artigos pré-
selecionados dentre os quais, na etapa de
inclusdo, dezenove compuseram a revisdo, sendo
retirados 23 artigos por ndo terem relagdao com o
tema de estudo. O diagrama de fluxo, segundo o
modelo meta-analise (PRISMA), encontra-se a
seguir (Figura 2)??.

Figura 2 - Fluxograma utilizado no processo de sele¢do dos artigos baseado no modelo PRISMA??,

MEDLINE=194; LILACS=83; BDENF=18; CINAHL=118
Studies retrieved from databases (n=413)

Studies from other sources(n=0)

v

v

Identification

Articles after removing duplicates

(n=138)

v

v

Screening

(n=45)

Studies selected by titles and abstracts

Articles excluded (n=93)

v

v

Articles in the eligibility step (n=45)

Exclusions and reasons: the

y

participants were not relatives

Eligibility

Complete texts evaluated for the
qualitative synthesis (n=22)

of hospitalized childrenwith
cancer or studies performed
with families in support homes

y

Articles in the inclusion
step (n=19)

Inclusion
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Os artigos da amostra final foram
identificados com nome ficticio por letras
alfabéticas, seguindo a ordem da lista de
referéncias apresentada nesta RIL submetidos a
uma leitura exploratdria, analisados na integra,
de forma critica e sistematizada.

Para garantir o rigor metodoldgico e
verificar as evidéncias das publicacbes incluidas,
as Figuras 2 e 3 foram elaboradas pelo autor, no
Microsoft Word, especificando as principais
informagdes dos artigos utilizados, identificados
por letras alfabéticas, na ordem da lista de
referéncias apresentada nesta Rl,contemplando
titulo, autores, ano, local de estudo, base de
dados, nivel de evidéncia e objetivos, facilitando
a comparagdo dos estudos em tépicos
especificos, para a analise e a redagdo do texto
da revisdo integrativa, discutidos a luz da
literatura especifica.

Por fim, os contelddos das figuras
permitiram, também, a organiza¢do dos dados e
posterior sistematizacao dos resultados da busca,
para melhor caracterizagdao de todo o conteldo
coletado, seguindo as recomendag¢des do modelo
PRISMA®P?), Os estudos foram analisados por dois
pesquisadores, de forma independente e
interpretados com a perspectiva de atingir o
objetivo desta pesquisa. A andlise permitiu
identificar as informacgGes e as descricGes mais
frequentes e relevantes ao tema, que se
destacaram quanto a intencionalidade da
questdo norteadora do presente estudo.
Agruparam-se as seguintes categorias tematicas:
“Sentimentos do familiar da crianga hospitalizada
com cancer. Necessidades do familiar da crianca

hospitalizada com cancer e Relevancia da atuagao
da equipe de enfermagem”.

Apds a sintese dos dados extraidos dos
artigos, a andlise foi realizada de forma descritiva,
com o intuito de reunir o conhecimento
produzido sobre o tema explorado na revisdo,
respeitando todos os preceitos éticos e nao
havendo qualquer conflito de interesse.

RESULTADOS E DISCUSSAO

De acordo com o ano de publicagdo, os
dezenove artigos selecionados para o estudo, trés
(15,79%) foram publicados nos anos de 2014,
2016 e 2017; dois (10,53%) em 2010, 2012, 2015
e 2018; 1(um) (5,26%) em 2011 e 2013. Sobre os
locais de estudos encontrados, o Brasil aparece
com maior indice de publicagdo, quatorze
(73,68%); um (5,26%) nos EUA; um (5,68%) no
Ird; um (5,26%) na China; um (5,26%) no Quénia e
um (5,26%) em Taiwan.

Em relagdo a base de dados, o CINAHL se
destacou com 31,58% das publicagdes. No
tocante ao delineamento da pesquisa, 100%
utilizaram a abordagem qualitativa sendo 17
artigos categorizados, no nivel de evidéncia 6,
definido como estudos com delineamento ndo
experimental, como pesquisa descritiva
correlacional e qualitativa; e dois estudos foram
encontrados, no nivel de evidéncia 3, classificado
como estudo com delineamento quase
experimental, sem randomizagdo com grupo
Unico pré e pos-teste, séries temporais ou caso-
controle de acordo com a classificagdo da Agency
for Healthcare Research and Quality (AHRQ)??.
Portanto, ha evidéncia cientifica desta tematica
no nivel de evidéncia6.

Figura3 —Caracterizacdo dos artigos selecionados, conforme titulo, autor, ano de publica¢do, local de

estudo, base de dados e nivel de evidéncia cientifica.

ID TiTULO AUTOR ANO LOCAL BASE DE NiVEL DE
DADOS EVIDENCIA

A Maes/acompanhantes de criangas com | Vieira RFC et AL 2017 Rio de Janeiro, LILACS 6
cancer: apreensdo da cultura hospitalar Brasil

B A vivéncia familiar diante do Monteiro CFS, 2014 Teresina, Brasil MEDLINE 6
adoecimento e tratamento de criangas Veloso LUP,
e adolescentes com leucemia linfoide Sousa PCB,
aguda Morais SCRV

C Pediatric Oncology: the use of cluster Liu YM, Yeh CH 2010 Norte de CINAHL 3
anallysis to examine maternal concerns Taiwan

D Tensdo do papel de cuidador principal Oliveira RAA, et 2015 Pernambuco LILACS 6
diante do cuidado prestado a criangas AL Brasil
com cancer

E Dimensdes da vulnerabilidade para as Motta MGC, 2013 Rio Grande do LILACS 6
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familias da crianga com dor oncolégica DiefenbachGDF Sul, Brasil
em ambiente hospitalar
Incertezas diante do cancer infantil: Angelo M, et AL 2010 Sdo Paulo, Brasil | MEDLINE 6
compreendendo as necessidades da
mae
O cotidiano dos pais de criangas com Duarte MLC, et 2012 Rio Grande do BDENF 6
cancer e hospitalizadas AL Sul, Brasil
Apoio social entre acompanhantes de Kozan,L, et AL 2016 Curitiba, Brasil LILACS 6
criangas hospitalizadas em uma
unidade de hematopediatria
Ser mde de crianga com cancer: uma Santos LF, et AL 2011 Goias, Brasil BDENF 6
investigacdo fenomenoldgica
Segredos e verdades no processo Borges AA, 2016 Minas Gerais, LILACS 6
comunicacional da familia com a DuppasG Brasil
crianga com cancer
How Parents of Children With Cancer Sisk BA et AL 2018 Boston, MEDLINE 3
Learn About Their Children’s Prognosis Massachusetts
Pensilvania
Psychological Limbo as a Barrier to Sheikhzakaryae 2018 Ird MEDLINE 6
Spiritual Care for Parents of Children e, Neda, et AL
with Cancer: A Qualitative Study
Coping with the diagnosis and NoiaTC, et AL 2015 Bahia, Brasil MEDLINE 6
hospitalization of a child with
childhood cancer
Female caregivers accompanying Wegner W, 2017 Rio Grande do BDENF 6
children with cancer in the hospital Pedro ENR. Sul, Brasil
setting
Psychometric Validation of an Liu Q, et AL 2017 China CINAHL 6
Instrument to Measure Family Coping
During a Child’s Hospitalization for
Cancer
Repercussions of child cancer in the Medeiros, et AL 2014 Paraiba, Brasil CINAHL 6
daily life of a family caregiver
Repercussdes
Assessment of Parents’ Perception of Keiza EM, 2016 Quénia CINAHL 6
Quality of Pediatric Oncology Inpatient Chege MN,
Care at Kenyatta National Hospital Omuga BO
O cuidar em enfermagem: familia e Diefenbach 2012 Rio Grande do CINAHL 6
crianga com dor oncolégica GDF, Motta Sul, Brasil
MGC

Reactions of family members of Carvalho AS, 2014 Rio de Janeiro, CINAHL 6
children diagnosed with cancer: a Depianti JRB, Brasil
descriptive study Silva LF, Aguiar

RCB, Monteiro

ACM

Os estudos revelaram a assertiva de que a
equipe de enfermagem é peca fundamental de
elo entre a diade familia e crianca hospitalizada,
devendo promover educacdo em saude, ao
mesmo tempo em que realiza a assisténcia,
combinando compreensdo, habilidades técnicas,
humanizacdo e sensibilidade no cuidado.

A primeira categoria tematica foi
construida, com base em dezoito artigos,
ressaltando o sentimento de medo, dor, tristeza,
ansiedade e vulnerabilidade, enfatizado pelo
impacto do diagndstico, do desconhecido, das
incertezas e da possibilidade da perda e
morte(26,29-37).

Fonte: Elaborado pelos autores.

As familias esquecem suas proprias vidas,
anulam-se, quando tém um filho em tratamento
de cancer. Ndo projetam seus futuros pelo medo
da perda; seu cotidiano familias passa a ser o das
criancas. Elas saem das suas préprias histérias e
mergulham nas histérias de vida de seus filhos,
servindo-lhes de sustento(?6:3339),

Ocorrem, na vida de maes de criangas com
cancer, diferentes alteragdes no campo pessoal e
profissional, tais como desemprego,
enfraquecimento do relacionamento conjugal,
isolamento social, desgaste fisico e emocional,
em virtude de uma necessidade de reorganizacao
para cuidar do filho doente,
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Esses sentimentos de medo e inseguranca
nos familiares, durante a hospitalizacdo da
crianca com cancer, sao ocasionados pela
fragilidade psicologica aliada a gravidade da
doenca e as incertezas do tratamento, que
desenvolvem angustias, desestabilizam as
familias e refletem na qualidade de vida, sendo
diretamente proporcionais, ocasionando tensdo
ao cuidador®%42),

O cancer associado a pessoa jovem traz
reflexdes quanto a possibilidade de futuro,
podendo frustrar projetos de vida,
principalmente, diante da ameaga de morte.
Entdo, algumas estratégias surgem quanto ao
diagndstico, como a de ndo querer falar sobre o
cancer, ao assumir uma postura de negac¢do para
minimizar o sofrimento!*®,

A vulnerabilidade estd associada ao
impacto do diagndstico; o estar doente e a
hospitalizagdo, para a crianca e sua familia com
internagGes freqlientes alteram o seu cotidiano e
passam a vivenciar um novo contexto, imerso em
incompreensdes com relagdo ao cuidado, ao
sofrimento gerado pelo tratamento e pela dor
oncoldgica30-31:39,44),

O impacto do diagnéstico de cancer reflete
nas familias a idéia de uma doenga ainda muito
estigmatizada e sem cura, causando perda rapida
e morte inevitavel, porém a forma de lidar com
as mudancas, a hospitalizacdo e a doenca estdo
intimamente relacionadas as caracteristicas
préprias de cada familia(?®31:3345),

Por outro lado, foi possivel também
identificar que as maes se tornam fortes, diante
das interagGes, adaptando-se ao ambiente,
encorajando-se durante os procedimentos
hospitalares, conseguindo dominar seus medos,
fortalecendo inclusive outras maes que vivenciam
0 mesmo contexto. Culturalmente essas maes
sdo vistas como fortes, guerreiras e tém
oportunidades de crescimento com a doenca,
que propicia oportunidade de compreensao
mutua(26,39,42).

A possibilidade da perda, diante do
diagndstico do cancer, causa nas familias uma
experiéncia de sentimentos intensos que
perpassam pelas fases da doenga, sempre com o
risco iminente de uma perda precoce tornando-
as familias vulneraveis. Para as maes, o
diagndstico de cancer contribui para impactos
negativos, como sentenca de morte(33-344%),

Conviver com o desconhecido resulta em
sentimentos de incertezas e insegurang¢as que
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fazem parte do wuniverso do tratamento
oncolégico, cujo sucesso de toda a trajetdria esta
diretamente ligado a forma como essa fase serd
vivida por todos®%39),

A segunda categoria trata-sedas
necessidades do familiar da crianga com cancer.
Emergiu, em dez artigos, o desejo de estar
presente, acompanhar o tratamento, receber
uma comunicacdo clara, ser ouvida, amparada,
resgatar a espiritualidade para a melhora da
qualidade de vida e manter vinculos?%30:33:35-3945
46).

O fato de estar presente e acompanhar o
tratamento do filho proporcionam as maes
seguranca, para estabelecer vinculos de
confianga com a equipe, que trata e cuida do seu
filho. Essa mae necessita de apoio e acolhimento
para nio desenvolver o sentimento de solid&0®3,

E a m3e ou outro parente do sexo feminino
guem mais acompanha a crianga na
hospitalizagdo, sendo responsavel por manter
vinculo de confianga com a equipe de saude,
organizando formas de enfrentamento,
almejando a cura e o retorno a normalidade da
dindmica familiar3%37),

A forma de comunicacdo clara demonstrou
ser forte aliada ao tratamento da crianga
hospitalizada e essencial ao cuidado, pois é
extremamente eficiente na assisténcia de
enfermagem aos familiares da criangca com
cancer. Quando informados dos progndsticos,
tornam-se mais confiantes e otimistas’:364%),

Mediante as demandas da doenga e
hospitalizagdo, tanto crianga quanto familiar
necessitam ser ouvidos e amparados pela equipe,
que deve otimizar espacos de acolhimento para
gue a mdes possam expressar suas emogoes, a
fim de Ihes proporcionar sua inser¢ao no cuidado
de seu filho®%*),

Ao atender as necessidades do familiar,
amparando e, sobretudo, ouvindo seus anseios e
sentimentos, os profissionais de saude tém nas
familias uma forte parceira no cuidado ao
paciente, com capacidade de reformular as
informacdes dadas no hospital e agrega-las ao
cotidiano do cuidado?®%),

A terceira categoria aborda enfermagem e
familia no enfrentamento da doenca. Foi
evidenciada, em dezessete artigos, a relevancia
da atuacdo da equipe de enfermagem junto as
familias na deteccdo de possiveis problemas,
identificando o risco de enfrentamento ineficaz
dessas familias diante da doenga e suporte
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emocional, buscando amenizar o cotidiano por
meio de uma comunicacdo clara e resgate da
autonomia(26-33:36-46),

Outro aspecto mostrado nesta categoria
foi referente as interacdes entre enfermagem e
familia, no ambiente hospitalar, que reduzem os
fatores estressores no que diz respeito ao
diagndstico, hospitalizacdo e tratamento da
doenca. Sendo assim, trazem conforto e
estreitam vinculos, auxiliando no enfrentamento
da doenga e em suas dificuldades, neste periodo
critico, ao oferecer uma assisténcia
humanizada®444.

A equipe de enfermagem sdo os primeiros
a estabelecer contato com o momento inicial da
familia, no ambiente hospitalar. Além disso, é a
categoria que mais tempo permanece junto a
familia e a crianga, durante a hospitalizagao,
criando mais vinculos. Dessa forma, deve estar
apta a perceber dificuldades e intervir com
seguranca adequada, assegurando o suporte
emocional as familias durante este
momento?&3Y),

Ressalta-se que quanto mais se incentivar a
participacao dos familiares da crianca, tornando-
os importantes e indispensdveis no cuidado,
inserindo-os nas rotinas diarias, nas solucdes de
problemas e conflitos, mais facil sera transformar
a relagdo intersubjetiva mais sélida, além de
ajudar no resgate da autonomia, da qualidade de
vida e enfrentamento da doencga®®?.

Constatou-se que a auséncia de
informacdo aumenta a dificuldade de saber mais
sobre a doencga, agravando os sentimentos de
impoténcia e tristeza. O profissional de
enfermagem deve entender a familia, como uma
unidade de cuidado, que faz parte do tratamento
da crianga, pois a doenca esta relacionada com a
interrupgdo do percurso da vida®®449),

Quanto mais se reforcam as informacgoes
pela enfermagem, maior o apoio, o acolhimento,
estabelecimento de vinculo e confianca, dando
suporte ao familiar, pois sera significativo ao
processo de cuidar. O didlogo transmite
seguran¢a e continuidade do tratamento em
domicilio®”).

Uma forma de amenizar sintomas de
ansiedade, preocupacdao e medo, diante do
tratamento do cancer nas familias, estd na busca
da espiritualidade que traz tranquilidade e a
capacidade de resistir aos  problemas
catastroficos, pois a fé em Deus reduz o
pensamento negativo e tem um importante papel
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no equilibrio emocional, sendo uma estratégia
adotada pelas acompanhantes das criancas com
cancer(333739),

A confianca em Deus, a fé e a
espiritualidade sao ferramentas que ajudam no
processo de aceitacdo da doenca, fortalecem,
encorajam, melhoram a expectativa de cura e
possibilitam meios para reestruturarem suas
familias!*®49),

No cuidado a crianga oncoldgica, os
profissionais devem considerar as relagdes
interpessoais, com zelo e competéncia técnica,
durante todo o processo, a fim de diminuir as
consequéncias do tratamento e da hospitalizagdo
para a crianga e sua familia®®>%-51,

Diante das possibilidades desta revisao,
evidenciou-se que as pesquisas sobre as familias
foram desenvolvidas, buscando a investigar as
experiéncias dos familiares, considerando as
situagbes de sofrimento, desgaste fisico e
emocional, alteragdes nas rotinas, necessidades
das familias de serem apoiadas, ouvidas,
compartilharem pensamentos, formarem
vinculos afetivos, estarem presentes, durante o
tratamento, diante do medo, da inseguranca, da
anglstia e do novo contexto vivido no
diagndstico do cancer.

Todavia, a partir da andlise das
publicacbes, foi possivel constatar que a
enfermagem possui relevante papel no cuidado
as familias, durante a hospitalizagdo, visto que
representam apoio e suporte a crianca com
cancer, que, no momento de fragilidade, torna-se
vulneravel e perde sua autonomia. Deste modo, o
cuidado ndo pode ser desvinculado da diade
crianca e familia.

Neste sentido, torna-se necessaria a
reflexdo sobre a importancia de a enfermagem
inserir o cuidado centrado na familia,no
tratamento da crianca oncolégica, apoiando-se
em teorias de enfermagem, englobando as
diversas interfaces que a hospitalizacdo traz para
a crianca e seu familiar, respeitando e
valorizando os sentimentos, necessidades e as
limitacOes de forma individual e humana.

CONCLUSAO

Foram encontradas evidéncias cientificas
sobre a familia da crianca com
cancer,destacando-se as dificuldades em receber
o diagndstico de cancer em um filho, revelando
uma experiéncia de dor, desespero, medos,
guestionamentos, insegurangas, ansiedade e
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muita preocupacdao com o futuro incerto.
Destaca-se o papel relevante da enfermagem, na
hospitalizacdo da crianca e em sua situacao, pois
se trata de um ambiente desconhecido, cercado
de aparelhagem e novas rotinas.Neste cenario, a
enfermagem deve contribuir com acdes que
atendam as dimensdes clinicas, afetivas, sociais e
emocionais das familias, que precisam ser
amparadas e acolhidas, para resgatarem sua
autonomia; construir essas relacdes de confianca,
fortalecendo-as para o enfrentamento da
doenga.

Os achados nesta revisdo reforcam ainda
mais o papel fundamental da enfermagem no
cuidado centrado na crianga e em sua familia
diante do diagndstico de cancer. A familia deve
ser vista como uma unidade de cuidado que
precisa ser ouvida, acolhida e ensinada para dar
continuidade ao tratamento da crianca. A
interagdao entre familia e equipe de enfermagem
constréi vinculos, relagbes de confianca e
seguranca no cuidado.

Uma limitagdo deste artigo foi a escassez
de publicagdes com a tematica familia da crianca
hospitalizada, especificamente com cancer,
mesmo tendo sido constatados aumentos
expressivos de artigos publicados, com énfase na
familia, a partir da promulgacdo do Estatuto da
Crianga e do Adolescente, em 1990.

Verificou-se, também, a necessidade de
mais  estudos, que apresentem melhor
classificacdo quanto ao grau dos niveis de
evidéncias em relacdo a temadtica familia da
crianga com cancer, que apontem resultados
mais precisos do cuidado centrado a familia. Do
mesmo modo, poderdo auxiliar futuras pesquisas
que incorporem as familias, nas atuacbes do
cuidado, trazendo melhores indicadores e facil
acesso a resultados que fundamentam condutas
e tomadas de decisGes de enfermagem na
assisténcia a crianca com cancer e a sua familia
no cenario hospitalar.
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