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O COTIDIANO DOS PAIS DE CRIANCAS COM CANCER E HOSPITALIZADAS

Maria de Lourdes Custédio DUARTE?, Lisiane Nunes ZANINI®, Maria Noemia Birck NEDEL®

RESUMO

O estudo busca compreender o cotidiano dos pais com crianga hospitalizada em uma unidade de oncologia e
hematologia pediatrica de um hospital geral. Trata-se de uma investigagio qualitativa, na qual foram entrevistados
18 familiares responsdveis pelos cuidados da crianga. A partir da andlise temdtica dos dados, emergiram trés
categorias: alteragdes no cotidiano familiar; principais sentimentos vivenciados pelos pais; dificuldades no tratamento
e estratégias utilizadas. Conclui-se que cada familia é Gnica e apresenta dindmicas diferentes de organizagio frente
a experiéncia de céncer, no entanto, o desafio da enfermagem ¢é articular essas diferencgas e inseri-las no cuidado,
amenizando o cotidiano da hospitalizagdo.

Descritores: Crianga. Neoplasias. Servigos de satde. Familia. Cuidadores.
RESUMEN

El estudio trata de comprender la vida cotidiana de los padres con niios hospitalizados en una unidad de oncologia pedidtrica
'y hematologia en un hospital general. Esta es una investigacion cualitativa, en la que se entrevisté a 13 familiares cuidadores
de los nifios. A partir del andlisis temdtico de los datos revelaron tres categorias: cambios en la vida diaria de la familia, los
sentimientos principales experimentados por los padres, las dificultades en el tratamiento y las estrategias utilizadas. De ello se
desprende que cada familia es iinica y tiene diferentes dindmicas de organizacion ante la experiencia del cancer, sin embargo,
el reto de la enfermeria es articular estas diferencias e inserflarlas en la atencion, lo que facilita la hospitalizacion diaria.

Descriptores: Niiio. Neoplasias. Servicios de salud. Familia. Cuidadores.
Titulo: El cotidiano de los padres de los nifios hospitalizados con cdncer: los retos de la enfermeria.

ABSTRACT

Thus study seeks to understand the daily lives of parents with hospitalized children in a unit of pediatric oncology and hema-
tology at a general hospital. This is a qualitative research, in which 13 family caregivers were interviewed. Three categories
resulted from the thematic analysis: changes in daily family life; main feelings experienced by parents, difficulties in treatment
and strategies used. It was concluded that each family is unique and has different organization dynamaics towards the cancer
experience, however, the nursing challenge is to articulate these differences and include them in the care process, thus facilitating
the daily hospitalization routine.

Descriptors: Child. Neoplasms. Health services. Famaily. Caregrvers.
Title: The daily routine of parents of children hospitalized with cancer: nursing challenges.
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INTRODUCAO

O cancer infantil corresponde a um grupo de
doengas que tém em comum a proliferagio descon-
trolada de células anormais, e que pode ocorrer em
qualquer local do organismo. As neoplasias mais
frequentes na infincia sdo as leucemias, tumores do
sistema nervoso central e linfomas. Também aco-
metem criangas o neuroblastoma, tumor de Wilms,
retinoblastoma, tumor germinativo, osteossarcoma
e sarcomas‘). No entanto, desde 1970, vem-se obser-
vando um aumento das taxas de cura dos tumores
na infincia, estando estas, atualmente, variando
entre 70 e 90% dos casos, nos Estados Unidos.
No Brasil, as criangas e jovens com Leucemia Lintéci-
ta Aguda (LLA) curam-se entre 70 e 89% dos casos?.

O processo de adoecimento pelo cincer em
uma crianga afeta as familias que vivenciam o coti-
diano hospitalar de maneira intensa®. Dessa forma,
na UGltima década, a figura da familia tornou-se
cada vez mais frequente devido a humanizagio do
cuidado e as exigéncias legais, consolidadas pelo
Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA)® e no
Conselho Nacional dos Direitos da Crianga e do
Adolescentes (CONANDA), que transformaram em
direito da crianga e do adolescente permanecerem
acompanhados nas instituigdes de satde®.

Os pais, ao vivenciarem o cotidiano da hospi-
talizagdo de um filho em uma unidade oncolégica,
inserem-se em uma nova realidade, que lhes desper-
ta inimeros e diferentes sentimentos. A dificuldade
de interpretacdo desses sentimentos pelos profis-
sionais de satide gera, muitas vezes, dificuldades na
comunicagio entre a tamilia e a equipe”. Ressalta-se
que o processo de hospitalizagido provoca estresse
na familia e na crianga. Além disso, surgem emogdes
e comportamentos correlacionados ao diagnéstico,
tratamento e prognoéstico da doenga®). Dessa for-
ma, é de extrema importéancia o papel da equipe de
enfermagem para lidar com os pais, relacionando
a sensibilidade ao conhecimento tedrico, com a
finalidade de oferecer uma assisténcia qualificada
e humanizada.

O interesse no desenvolvimento do tema sur-
giu durante a experiéncia no setor de enfermagem
em unidade de oncologia e hematologia pediatrica,
no qual se observou o cotidiano dos pais que vi-
venciavam diariamente a hospitalizagido do filho,
a espera de informagdes, tratamento e da cura.
Esse cotidiano era reorganizado de acordo com as
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rotinas hospitalares, além de ser permeado muitas
vezes de soliddo, sobrecarga de um tinico cuidador,
inseguranca e medo.

Verificou-se também que o posicionamento,
seja de proximidade ou de afastamento, tomado pela
equipe de enfermagem em relagdo aos familiares
pode influenciar na aceita¢do ou néo do tratamento
indicado. Na medida em que vinculos sio estabeleci-
dos, informagdes podem ser mais bem discutidas e
o cotidiano na hospitaliza¢io é amenizado. Assim,
evidenciou-se a importéancia desta temética que
trata do cotidiano dos pais de criangas com céancer
e hospitalizadas.

Diante do exposto, questiona-se: como se da
o cotidiano dos pais da crianga com cancer e hos-
pitalizada?

A partir desse questionamento, o presente
estudo tem por objetivo geral compreender o co-
tidiano dos pais com crianga hospitalizada em uma
unidade de oncologia e hematologia pediatrica de
um hospital geral. Tem-se por objetivos especificos
desvelar sentimentos, dificuldades e estratégias
criadas pelos pais para o enfrentamento do cotidi-
ano na hospitalizagio.

Este estudo ndo tem a pretensdo de esgotar
o assunto e sim de contribuir para a ampliago,
debate e construgio do conhecimento sobre o
tema. Através disso, despertar o interesse dos pro-
fissionals em aprimorar suas praticas, no intuito
de amenizar o cotidiano das familias em estudo,
vislumbrando-as também como nicleo que também
deve ser cuidado.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa exploratério-des-
critiva com abordagem qualitativa'?), realizada em
uma unidade de oncologia e hematologia pedidtrica
de um hospital geral do Rio Grande do Sul, que
presta atendimento exclusivamente pelo Sistema
Unico de Satde.

Participaram da pesquisa pais de criangas
com céincer de 5 a 10 anos, que concordaram em
participar do estudo, totalizando 12 entrevistas,
sendo nove maes, dois pais e um casal, ou seja, 13
participantes. Utilizou-se a repeti¢do de dados nas
entrevistas como critério para delimitar o conjunto
de sujeitos. O tipo da amostra fol intencional, por
convite, tendo como critério de inclusio estar pre-
sente no momento da coleta de dados e a crianca
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estar hospitalizada no minimo por 20 dias, pois
entende-se que este perfodo ja é o suficiente para
alterar o cotidiano da familia. Foram excluidos os
familiares de criangas em fase terminal indicados
pela enfermagem, por motivos ébvios.

Os critérios de inclusdo foram os seguintes: o
cuidador deveria estar acompanhando o filho du-
rante a hospitaliza¢do no momento da abordagem,
no turno da manh4, tarde ou noite, no perfodo de
coleta de dados.

A coleta dos dados ocorreu no perfodo de julho
aagosto de 2007, por meio de entrevistas semiestru-
turadas, as quais foram gravadas, consistindo de trés
principais questionamentos: Como ¢ o seu cotidiano
durante a hospitalizagio do seu filho com céancer?
Quais as maiores dificuldades vivenciadas? Quais
as estratégias utilizadas para amenizar o cotidiano
da hospitalizagao?

As entrevistas foram pré-agendadas e ocor-
reram nas dependéncias da unidade de internagao.
O tempo utilizado para cada entrevista foi de
aproximadamente 40 minutos. Para preservar a
identidade dos entrevistados, os sujeitos pesquisa-
dos foram identificados pela numeragdode 1a 12 e
denominados de pai, mée ou pais.

Procedeu-se a leitura integral das entrevis-
tas, adotando-se o referencial de andlise temética
para apreciagdo critica do contetido, buscando-se
encontrar os trechos significativos para a cons-
tituigdo do conjunto de temas elencados a partir
dos dados da presente investigagdo, em relagdo
ao objetivo proposto!”. Seguindo-se os passos de
pré-analise e exploragdo do material foi possivel a
organizacdo e leitura repetida do corpus de pesqui-
sa. Posteriormente, procedeu-se ao tratamento e
interpretacdo dos resultados obtidos, descritos em
unidades de registro e de contexto, que permitiram
o agrupamento de ideias relevantes em categorias,
representadas por trés eixos tematicos de discussdo,
a saber: alteragdes no cotidiano familiar; principais
sentimentos vivenciados pelos pais; dificuldades no
tratamento e estratégias utilizadas.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
do referido hospital, conforme Protocolo de Aprova-
¢80 n° 090/07, sendo considerados os aspectos éticos
envolvendo seres humanos, em conformidade com o
previsto na Resolugio 196/96 do Conselho Nacional
de Satde""). Os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido apds terem sido
informados sobre os objetivos da pesquisa.
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APRESENTACAO E ANALISE DOS
RESULTADOS

Alteracdes no cotidiano familiar

A familia é o primeiro grupo social mais
importante na vida do individuo, sendo também
a primeira a sentir, diretamente, as consequéncias
de uma hospitalizagio, seja ela de adulto ou de uma
crianga'?. Nesse sentido, o dia a dia da familia passa
por uma série de alteragoes, além de sentimentos
como medo e ansiedade com o adoecimento e com
a hospitalizagdo fazerem parte desse novo cotidia-
no'?. Assim, os efeitos da hospitalizagio transcen-
dem a doenga e acabam alterando o cotidiano e a
estrutura familiar.

O conjunto das falas possibilita verificar que,
além das intmeras dificuldades enfrentadas com
a situacdo da doenga, os pais ainda lidam com as
questdes econdmicas devido aos grandes gastos,
como: passagens de 6nibus, alimentacdo, hospeda-
gem. A renda familiar, constituida pelo salario do
casal, muitas vezes fica reduzida, pois um membro
acaba assumindo os cuidados da crianca.

Eu trabalhava, mas agora mudou toda a minha rotina
por causa dela. Ndo posso trabalhar (MA~E 1).

Meu marido pediu pra demitirem ele de uma empresa
que ele jd estava hd 10 anos para pegar o dinheiro pra
vir pra cd. Todos os 10 anos de servigo dele foi todo no
tratamento do nosso filho (MAI.E 2).

As familias sentem-se ameagadas, inseguras
e desconfortdveis com a situagido de nio poder
trabalhar e arcar com os custos do tratamento.
Muitas familias vém do interior do estado e ainda
defrontam-se com gastos como o de hospedagem
e transporte ("%,

Quando um integrante da familia fica doente,
todos os outros sdo afetados, o que com frequéncia
gera tensdo, estresse e fadiga dentro do contexto
familiar, principalmente entre aqueles responsaveis
pela realizagdo dos cuidados!'?. A desestruturagio
do mundo da familia desencadeia-se na luta pela
manutengio da vida do filho, gerando contflitos,
desencontros e rupturas, por vezes irreversiveis, o
que ¢ apresentado a seguir:

Nao vou mais para casa, vivo com a minha filha aqui
no hospital, ndo vejo mais meu marido (MAE 1).
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Eu jd moro aqui no hospital, minha vida é aqui. Deixer
mew marido, meus filhos. Meus outros filhos ficam pe-
dindo por mim, mas ndo posso deixar ela aqui sozinha
(MAE 1).

Ndo consigo me afastar um minuto daqui do quarto,
prectso ver se estd tudo bem, se nada vai acontecer... Nem
consigo me alimentar (MAE 2).

Os pais sentem-se na obrigatoriedade de ficar
o tempo todo do lado do filho, sem sair, nem mes-
mo para se alimentar. Dessa forma, a crianga e a
tamilia passam a fazer parte do mundo do hospital.
Novos papéis sdo assumidos pela familia e a fungdo
de cuidar da vida da crianca exercida pelos pais ¢é
reforgada. A familia'? estrutura-se para oferecer
condigdes a crianga para manter e desenvolver suas
potencialidades existenciais. Em consequéncia, alte-
ram-se papéis e o modo de ser da familia é abalado.

A doencga é um episdédio na vida da pessoa e
de sua familia que provoca a ruptura dos referen-
ciais, forcando-os a se adaptar a nova realidade ao
ingressarem em outro mundo, o do hospital, cons-
tituido de elementos diferentes da vida cotidiana.
O ser doente e sua familia adotam os referenciais
pré-estabelecidos pela instituigdo a fim de situar-se
neste mundo novo('#!%),

Na categoria analisada, pode-se constatar que
muitas altera¢des ocorrem na estrutura familiar
no momento em que se percebem diante de um
membro doente. Essas alteracoes afetam as relagdes
familiares, da vida pessoal, do trabalho e até mesmo
na proépria relagdo de pais e filhos, pois eles estdo
vivenciando uma nova fase de descobertas e insegu-
rangas, onde o principal foco é a preservagio da vida.

Principais Sentimentos vivenciados pelos pais

Esta categoria analisa os principais senti-
mentos relatados pelos pais durante o cotidiano
da hospitalizagio e tratamento do filho. O medo, a
depressio e a culpa estdo presentes diariamente na
vida dos pais, fazendo com que estes se sintam inca-
pazes diante da doenga. Tais sentimentos estdo as-
sociados & preocupagio em relagio ao futuro do filho
no que se refere, principalmente, ao tratamento, as
relagdes interpessoais e aos aspectos profissionais.

O sentimento de medo foi verbalizado com
maior frequéncia entre os pais, caracterizado tam-
bém como panico, pavor, preocupagdo, inseguranga,
ansiedade, nervosismo, afli¢do, intranquilidade,
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angustia, desespero, susto e receio. Os pais viven-
ciam intenso medo de perder o filho, frente ao es-
tresse da doenga, acrescido do significado que tém
para eles o hospital e tudo o que o filho necessita.

E um medo muito grande de perder ele, uma revolta, um
pdnico, um desespero, mas t6 levando a vida (MA~E 2).

E quando o médico disse que era cancer foi uma sensagdo
horrorosa, fiquei com muito medo, morria de medo de
perder ele (MAE 2).

O contato inicial com a doenga gera nos pais
receio do desconhecido. Muitas vezes eles ver-
balizam ndo acreditar no diagndstico de cancer,
e o receio da perda do filho surge quase que de
imediato'”. O medo também é caracterizado pelo
sentimento de insegurancga diante da mudanga de
rotina e pelas consequéncias do tratamento. Cada
familia apresenta suas proprias caracteristicas, suas
maneiras de agir e enfrentar a descoberta do cancer
e a hospitalizagdo do filho, pois sdo seres Gnicos,
devendo ser respeitados e compreendidos na sua
maneira de ser.

A noticia de que a crianga tem cincer ocasiona
uma desestruturagio na familia, gerando situagoes
conflitantes. A crian¢a deixa, temporariamente,
de realizar as atividades que fazem parte de seu
mundo, como ir a escola e brincar, e o seu universo
passa a ser o tratamento, as rotinas, as consultas e
o hospital®'9.

A crianga com céncer e a sua familia deparam-
se com estigmas e mitos que essa doenga traz,
provocando impactos nesses individuos. Durante
todo o processo de hospitalizagio os pais acabam
vivenciando o sentimento de culpa pelo fato da
crianga estar doente e hospitalizada. Comprova-se
esta questdo nos relatos a seguir:

O sentimento que temos é uma mistura, é revolta, é uma
sensagdo de impoténcia... ficava me perguntando: Onde
serd que eu falher, serd que fui eu que deixei acontecer
isso com meu filho?Por que ele e nao eu?(MAE 2).

Isso é castigo, se eu tivesse levado ela antes no médico,
ela ndo estaria passando por isso, me culpo até hoje, ndo
acredito (MAE 10).

As familias deparam-se com estigmas e mitos
da doenca que permeiam o imagindrio social, provo-
cando impactos negativos no processo de aceitagdo
do cancer. E necessario ressaltar que o cAncer niio
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¢ uma punicdo, castigo ou desgraga social e divina,
e sim uma doenga que compromete o sistema or-
ginico e fisico, assim como nio existe contagio ou
contaminagio por cancer™ ¥,

O conhecimento sobre a doenga é de extrema
Importancia para os pais, pois sentimentos de inse-
guranga e de culpa podem ser minimizados com a
necessidade de informagdo sanada, seja pelos profis-
sionais da equipe, seja através da busca individual.
Dessa forma, entende-se que é preciso esclarecer
e dar informacgoes completas aos pais sobre esses
mitos, pois trazem muitas dividas que acabam
tornando-se barreiras para entender o tratamento.

Muitos pais apresentam sintomas de depressdo
onde predominam os sentimentos de desesperanca,
impoténcia e desespero!'¥. Cada um tem uma forma
de expressar seus sentimentos, alguns isolam-se,
choram e ndo conversam. Outros demonstram sua
tristeza visualmente, pois é na aparéncia que muitas
vezes notam-se sinais de depressio.

Eu me fechei com todo mundo, aquela depressao... Ela
tem crises de choro e eu acabo me desesperando, em vez
dela entrar em depressdo quem entrou foi eu... nem cuido
mais da minha aparéncia (MA~E 4).

T6 vivendo abairo de antidepressivos, a minha vida
¢ angustiante, ndo sei o que vai acontecer no dia de
amanhd... ja entreguei na mao de Deus [choro]...
o0 remédio me traz mais tranquilidade, me faz esquecer
um pouco do problema do meu filho (MA~E 5).

As medicagdes antidepressivas sdo muito
utilizadas pelos pais, principalmente pelas mées.
A literatura evidencia que sido as mulheres que
mais se sobrecarregam com o cuidado da crianga
hospitalizada™. Somado a isso, muitos pais pas-
sam por uma fase de isolamento no decorrer da
hospitalizagio da crianga, atastando-se de parentes
e vizinhos, por exemplo, intensificando ainda mais
os sintomas de depresséo.

No que tange ao cuidado a familia, a enfermagem
deve identificar que essa unidade de cuidados também
precisa de assisténcia para enfrentar os momentos de
tristeza. Vale ressaltar que lidar com as reagoes das
tamilias que experienciam o processo de hospitaliza-
¢do da crianga por cancer exige do enfermeiro uma
assisténcia abrangente e integral. Enquanto o foco do
cuidado estiver voltado somente a crianga, as deman-
das da familia nfo serdo contempladas, especialmente
quanto a exposigdo de seus sentimentos'?.

115

A impoténcia diante da crianga doente, a
sensagdo de insuficiéncia, a expectativa de morte
e adescrenga nas medidas terapéuticas disponiveis
refletem um tipo de paralisia diante da situacio.
Tal comportamento decorre da angustia pela
percepcdo de que o cancer pode levar a morte,
independente dos esfor¢os®'?. Esses sentimentos
tornam-se mais evidentes conforme a gravidade
da doenga, tempo de permanéncia no hospital ou
a possibilidade de recidiva.

A andlise desta categoria permite identificar
os sentimentos vivenciados pelos pais durante as
experiéncias de satide e doencga da crianga e diante
das circunstincias que isso provoca nas relagdes
humanas e sociais. O diagnéstico de uma neoplasia
desestabiliza as estruturas familiares, mexe com o
emocional das familias, fazendo com que seus mem-
bros repensem a sua prépria existéncia.

Dificuldades no tratamento e estratégias
utilizadas

Nesta categoria serdo expostos os relatos re-
terentes as principais dificuldades no tratamento de
uma neoplasia e as estratégias criadas para enfrenta-
-las. Com o decorrer do tratamento, a familia torna-se
vulneravel diante das diversas situagdes que a doenga
e o tratamento impdem. A presenca dos profissionais
da satide na hora em que o tratamento é anunciado
torna-se imprescindivel, por isso a conduta destes
deve facilitar o didlogo e a compreensdo, indo ao
encontro dos pressupostos da humanizagao.

Com o tratamento vem também uma série de
informagdes novas, fazendo com que a familia expe-
rimente estados de confusdo ao presenciar situagdes
desagradéveis no 4mbito hospitalar('¥. A importancia
da relagdo entre paciente, equipe de enfermagem e
tamilia, no processo de cuidar, inclui a maneira como
é dada a noticia, a clareza com que é abordado o tra-
tamento e o esclarecimento de diavidas® 2.

O tratamento quimioterapico e a repercussao que
o mesmo tem sobre o fisico da crianga fragiliza os pais.

Nao consigo olhar para ele e ver que o cabelo td caindo,
dd um do... s6 Deus sabe o que eu sinto... ele passa o tempo
vomitando também. [choro]. Eu me desespero, ainda
bem que tem os técnicos e as enfermeiras aqui (MAE 8).

L horrivel ver ele ficar carequinha. Eu achei que o
cabelo dele ndo ia cair, mas agora eu vejo ele assim, é
assustador (MAE 12).
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Os pais percebem que o tratamento é necessario,
porém o impacto das consequéncias é intenso na vida
dos familiares. Os efeitos colaterais da quimiotera-
pia*'), como vémitos e queda de cabelo, surgem
como potencializadores de sofrimento no cotidiano
da hospitalizagdo. Assim, a fragilidade que uma
doenca cronica como o cancer impde ao viver das
familias, considerando as intercorréncias durante a
quimioterapia, repercute em como a crianga serd tra-
tada e enfrentara seu adoecimento e tratamento(' %),

O cuidado de enfermagem em Oncologia
Pediatrica vem se especializando e modificando
com o passar do tempo. Atualmente, a familia é
convidada a participar do tratamento da crianga,
vivenciando de maneira mais intensa o cotidiano
da hospitalizacdo. Assim, é necessdrio que a equipe
multidisciplinar esteja mais préxima, acolhendo e
escutando de forma qualificada as demandas dessa
tamilia, indo ao encontro dos pressupostos da hu-
manizagio do cuidado®.

No processo de adaptagio e enfrentamento da
doenga, os familiares da crianga com cancer passam
por fases bem delimitadas, a saber: buscam enfrentar
o tratamento; manter a integridade da familia e o
bem-estar emocional, estabelecendo suporte mituo;
e buscam por significado espiritual?). Dessa forma,
algumas estratégias sdo verbalizadas pelos pais
como fonte de apoio para enfrentar as intimeras
dificuldades impostas pelo tratamento e pelas re-
percussdes que este tem na vida familiar. Acreditar
em uma for¢a superior leva muitos pais a procura
de respostas e apoio na religido.

Nds somos testemunhas de Jeovd, e acreditamos que
nada vem por acaso, se Deus quis assim, agora temos
que confiar nele. Largamos nas mdos dele (MAE 4,).

Recorri a Deus em primeiro lugar. Nos agarramos em
Deus em todos os momentos (PAI 7).

Na maioria dos relatos, evidencia-se a crenga
na forga divina. A fé, para as familias, tem um impor-
tante papel no equilibrio emocional e na aceitagio
da doenga, proporcionando forga para continuar
lutando. Na busca pelo significado espiritual, muitos
familiares creem na morte como vontade de Deus
e passagem para uma nova vida. Pensar assim traz
conformagio e ajuda a suportar as incertezas quanto
arecuperagdo da crianga. Assim, a religiosidade('**")
aparece como uma estratégia de enfrentamento das
familias em relagdo ao processo satide/doenga.
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Faz-se necessario que a enfermagem conheca
a estrutura familiar, sua dindmica e as interagdes
que essa familia possui e estabelece nos contextos
em que transita, para assim atender as suas reais
necessidades, buscando fortalecer os vinculos apoia-
dores utilizados pela familia"?. Esses vinculos de
apoio podem ocorrer em qualquer espago intra e
extra-hospitalar, como observa-se na fala a seguir.

Eu me dow muito bem com a minha vizinha de quarto,
nos trocamos experiéncias e é tri bom saber que ndo é sé
tu que td passando por 1550, que lem outras pessoas que
entendem teu sofrimento (PALS 11).

A troca de experiéncias entre aqueles que estio
iniciando o tratamento e aqueles que ja se encon-
tram em fase de manutengdo demonstra ser uma
boa estratégia para o enfrentamento do cincer('*°),
Muitos pais buscam nos outros a forga de que neces-
sitam, ampliando a rede de relagdes, mostrando-se
sensiveis e dispostos a receber e doar ajuda.

A rede de apoio formada pelas familias contribui
para superar os obstdculos vivenciados no cotidiano
da hospitalizagdo de uma crianga com cancer. Nesse
sentido, a familia é um microssistema, que se inter-
-relaciona com outros sistemas; é uma organizagio
social e econdmica incrustada na rede de relagoes,
ocupando papéis em varios sistemas sociais, apoiando
e cuidando de seus individuos integrantes. Por isso,
pode ser um vinculo apoiador para os mesmos'?.

Para esses pais, a dificuldade de conversar so-
bre o assunto, de entender a doenca e o tratamento
é superada pela articulacdo de estratégias, muitas
vezes inconscientes, para superar a soliddo e o co-
tidiano hospitalar. Dessa forma, a enfermagem, na
relagio intersubjetiva que mantém com a familia da
crianga, pode atenuar as dificuldades encontradas
pelas familias em relagio a doenca e ao tratamento e
potencializar estratégias de conforto, estimulando a
criagio de redes e vinculos que auxiliam no enfren-
tamento do cotidiano da hospitalizagio.

CONSIDERACOES FINAIS

Cada familia é tnica e apresenta dindmicas
diferentes de organizagio frente a experiéncia de
cancer. Assim, ressaltamos o valor deste estudo
em contribuir para a drea de oncologia pedidtrica,
fazendo com que o enfermeiro reflita sobre a im-
portancia da inclusdo da familia no tratamento e no
cotidiano da hospitalizagio.
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Nesse contexto, faz-se necessdria a busca pelo
equilibrio entre o cuidado biologicista e o cuidado
humanizado, uma vez que o tratamento do cancer
exige a utilizagdo de cuidados altamente técnicos
os quais devem ser acompanhados do cuidado hu-
manizado. Esse equilibrio pode auxiliar as familias
no enfrentamento das dificuldades experienciadas
neste perfodo critico de suas vidas.

A partir dos achados neste estudo, com-
pactua-se com a importancia de consolidar um
servi¢o de apoio psicolégico aos familiares no
contexto da hospitalizag¢do, no intuito de poten-
clalizar esforgos para a inclusdo efetiva dessas
familias no tratamento, atendendo e entendendo
suas demandas.

Finaliza-se salientando a necessidade dos
cursos de enfermagem, tanto de graduagdo quanto
de pés-graduacdo, abordarem mais efetivamente
as demandas ndo s6 das criancas hospitalizadas,
mas também de suas familias, tendo em vista que a
oncologia é uma drea bastante especifica e que ainda
pouco explora as questdes subjetivas que permeiam
o cotidiano da hospitalizagio.
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