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RESUMO

Objetivo: compreender os significados que os familiares de criangas com cancer atribuem as emergéncias
oncoldgicas.

Método: estudo descritivo com abordagem qualitativa realizado em uma instituicdo no Rio de Janeiro-RJ,
Brasil, com 18 familiares de criangas em emergéncia oncolédgica. Os dados foram coletados por entrevista
semiestruturada, entre fevereiro e setembro de 2021, analisados através da anadlise tematico-categorial e
interpretados a luz do Interacionismo Simbdlico.

Resultados: a partir da analise, duas categorias emergiram: significados que familiares atribuem as
emergéncias oncolégicas e a dinamica familiar; e interagdo com os profissionais de saude na emergéncia
oncoldgica pediatrica.

Conclusao: os achados demarcam intensas alteragdes na dindmica familiar de natureza social, emocional,
econdmica e psicologica e apontam para o valor dos processos interativos com os profissionais, podendo
contribuir para o avango de cuidados que sejam centrados na familia.
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FAMILIES OF CHILDREN WITH CANCER IN PEDIATRIC ONCOLOGY
EMERGENCY SERVICES: UNVEILING MEANINGS

ABSTRACT

Objective: to understand the meanings attributed by family members of children with cancer to Oncology
emergencies.

Method: a descriptive study with a qualitative approach carried out with 18 family members of children
undergoing Oncology emergencies at an institution in Rio de Janeiro-RJ, Brazil. The data were collected
through semi-structured interviews, between February and September 2021, analyzed using thematic-
categorical analysis and interpreted in the light of Symbolic Interactionism.

Results: two categories emerged from the analysis, namely: meanings attributed by family members attribute
to Oncology emergencies and family dynamics; and interaction with health professionals in the Pediatric
Oncology Emergency sector.

Conclusion: the findings mark intense changes of a social, emotional, economic and psychological nature in
family dynamics and point to the value of interactive processes with professionals, which can contribute to the
advancement of family-centered care.

DESCRIPTORS: Nursing. Child. Emergencies. Oncology. Family.

FAMILIAS DE NINOS CON CANCER EN SERVICIOS DE EMERGENCIA
ONCOLOGICA PEDIATRICA: REVELANDO SIGNIFICADOS

RESUMEN

Objetivo: comprender los significados que los familiares de nifios con cancer atribuyen a las emergencias
oncoldgicas.

Método: estudio descriptivo de enfoque cualitativo realizado en una institucion de Rio de Janeiro-RJ, Brasil,
con 18 familiares de nifios en situaciones de emergencia oncolégica. Los datos se recolectaron por medio de
entrevistas semiestructurada entre febrero y septiembre de 2021, y fueron analizados por medio de analisis
tematico-categdrico e interpretados sobre la base del Interaccionismo Simbdlico.

Resultados: surgieron dos categorias a partir del analisis, a saber: significados que atribuyen los familiares
a las emergencias oncolégicas y a la dindmica familiar; e interaccion con los profesionales de la salud en los
servicios de Emergencia Oncoldgica Pediatrica.

Conclusién: los hallazgos demarcan profundas alteraciones de naturaleza social, emocional, econémica y
psicolégica en la dindmica familiar y sefalan el valor de los procesos interactivos con los profesionales, con
la posibilidad de contribuir al avance de medidas de atencién centradas en la familia.

DESCRIPTORES: Enfermeria. Nifio. Emergencias. Oncologia. Familia.

Texto & Contexto Enfermagem 2023, v. 32:20220323 2/13

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2022-0323pt .



INTRODUGAO

O cancer é uma doenca que possui em seu arcabougo um crescimento de células de modo
desordenado, cujo material genético sofre alteragbes continuas, gerando falhas em seu processo
estrutural. Essa patologia estéa classificada como uma das principais causas de morte por doencgas
nao transmissiveis no mundo. Apesar de avangos significativos da evolugéo tecnoldgica na area
oncoldgica, ainda assim, existe um percurso desafiador quanto a essa realidade terapéutica’.

No Brasil, estimativas projetam 704 mil novos casos de cancer para os anos de 2023 a 2025.
Especificamente no que concerne ao cancer infantojuvenil, que acomete a faixa etaria de 0 a 19
anos, a estimativa para cada ano desse mesmo triénio é de 7.930 casos. Diante desse panorama,
vale ressaltar a latente importancia de estudos e pesquisas voltadas para esse publico?.

O cancer infantojuvenil é predominantemente de natureza embrionaria e acomete principalmente
células do sistema sanguineo e de tecidos de sustentacdo. Os tipos de canceres mais incidentes
sao: as leucemias, as doencas mieloproliferativas e mielodisplasicas, os linfomas, as neoplasias
reticuloendoteliais, os tumores do Sistema Nervoso Central (SNC), as neoplasias intracranianas e
intraespinhais, 0os neuroblastomas, os retinoblastomas, os tumores renais, os tumores hepaticos,
os tumores ésseos malignos, os sarcomas de partes moles, as neoplasias de células germinativas,
as trofoblasticas e carcinomas?®.

O aparecimento de uma doengca como o cancer, no ambiente familiar, € um momento de
aflicdo entre todos os membros. A dindmica entre os familiares se altera e sentimentos como medo e
ansiedade comecam a fazer parte dessa trajetéria, especialmente diante de complicacdes e agravos
que podem acontecer subitamente, exigindo da familia a procura de atendimento imediato®.

Este termo versa sobre condicbes agudas e complicagdes que se instalam subitamente,
relacionadas ao curso da doenga oncoldgica ou do tratamento oncoldgico, que exigem rapida avaliagao,
intervengao e tratamento dado o maior risco de morbidades, sequelas, sofrimento intenso ou 6bito?.

Assim, admite-se que a doenga oncolégica ocasiona inumeras situa¢cdes emergenciais agudas
ao longo do percurso terapéutico devido a gravidade do cancer e as suas especificidades que, por
vezes, geram intercorréncias com sinais e sintomas diversificados e sistémicos, solicitando expertise
do enfermeiro para reconhecer, gerenciar e intervir de forma habil®7.

As emergéncias oncoldgicas pediatricas se apresentam como um momento dificil para a
crianga e sua familia, ao passo que impdéem uma mudanca abrupta na rotina e dindmica de vida. A
literatura revela que o cotidiano de vida da familia da crianga com cancer é alterado, suas relagoes
afetivas sao distanciadas, e durante todo percurso terapéutico oncolégico, o contexto familiar sofre
com os enfrentamentos que a doenga impdes.

As transformacdes no cotidiano de toda familia visam constituir um movimento revelador, que
culminam em previsdes negativas que culturalmente rodeiam o cancer. Imersos em expectativas e
turbuléncias, as familias carecem langar mao de estratégias que possam dar suporte as mudancgas
provenientes da doenga neoplasica maligna em sua crianga®.

As repercussdes do cancer entre os membros familiares diferem de familia para familia, porém
sempre resultam em movimentagdes no modo de vida deste grupo social. As intera¢des singulares
entre seus membros, as condi¢gdes socioecondmicas e uma sucessao de fatores interferem nas
praticas rotineiras das familias'®-".

Tal fato revela a necessidade de preparo da equipe de enfermagem para acolher e cuidar
com expertise da crianga com cancer e de seus familiares no contexto da emergéncia oncoldgica,
onde as sensacgbes de medo, ansiedade e desconhecimento do desfecho da circunstancia, sédo
estressores que podem trazer implicagdes para a dinamica familiar'2.
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Alicercar cientificamente medidas que subsidiem o cuidado com expertise e qualidade no
atendimento emergencial da pessoa com doenga crénica e sua familia pode trazer reflexos positivos
para a qualidade de vida destes individuos, incluindo a crianga com cancer. Assim, questiona-se:
quais os significados que familiares de criangas com cancer atribuem as emergéncias oncolégicas?
Como percebem a sua interagdo com os profissionais de saude na emergéncia oncoldgica pediatrica?

A relevancia desse estudo repousa na possibilidade de conhecer, a partir dos significados
atribuidos pelos familiares de criangas com cancer as emergéncias oncolégicas, como a familia
pensa e se organiza diante desse fato, o que pode apontar para estratégias de avango no cuidado
centrado na familia. Portanto, definiu-se como objetivo deste estudo compreender os significados
que familiares de criangas com cancer atribuem as emergéncias oncoldgicas.

METODO

Estudo descritivo de abordagem qualitativa realizado em um Servigo de Emergéncia Pediatrica
Oncoldgica de uma instituicdo de referéncia na assisténcia a pessoa oncoldgica, no municipio do
Rio de Janeiro, Brasil.

Participaram da pesquisa 18 familiares de criangcas com cancer com idade até 12 anos, que
tiveram atendimento no setor de emergéncia pediatrica oncoldgica. Os participantes da pesquisa
atenderam aos seguintes critérios de inclusao: ser familiar da crianga com cancer; ter a crianga como
paciente matriculado na instituicdo de cuidados; e ter ido ao menos a um atendimento da crianga na
emergéncia pediatrica. Os critérios de exclusdo foram: familiar menor de idade (menor de 18 anos);
familiar sem condicoes (fisicas ou emocionais) para ceder a entrevista (sinalizados pela equipe de
atendimento do setor); ser familiar de crianga com mais de 12 anos de idade.

As entrevistas do tipo semiestruturadas foram realizadas individualmente entre os meses
de fevereiro e setembro de 2021, sendo gravadas em arquivo digital e posteriormente transcritas.
Seguiu-se um roteiro contendo perguntas fechadas que permitiram a caracterizagao dos participantes
e perguntas abertas para o alcance dos objetivos, a saber: conte-nos sobre vocé e sua crianga em
relagédo a necessidade de vir para a emergéncia oncoldgica pediatrica (tomada de decisao, sentimentos,
enfrentamentos, dindmica da familia). O que o senhor(a) pensa a respeito do cuidado a sua crianga
e a sua familia diante de emergéncias oncolégicas?

O recrutamento dos participantes e a conducao das entrevistas foram realizados pela primeira
autora. Durante a coleta das entrevistas, foi possivel proporcionar um distanciamento para facilitar a
fala do familiar, porém ele permaneceu visivel para a crianga. Isto porque, em geral, familiares evitam
falar sobre a gravidade da doenca perto de sua crianga e, assim, foi realizada a distragao ludica e
dialogica desta, de forma respeitosa, pela equipe de atendimento. Destaca-se ainda o atendimento
a todos os cuidados recomendados diante da pandemia de Covid-19.

Nao houve desisténcia de participacéo e todos os familiares abordados integraram o estudo.
A amostragem foi por conveniéncia e a coleta foi encerrada com base no critério de saturagcéo dos
dados'™.

A analise de dados seguiu as etapas da Analise Tematico-Categorial. As etapas sao
desenvolvidas, primeiramente, com a escolha dos documentos ou definicdo do corpus de analise,
formulagao dos objetivos e elaboragao dos indicadores que fundamentam a interpretacao final. Em
seguida, a exploragdo do material ou codificagdo processo, através do qual os dados brutos séo
transformados sistematicamente e agregados em unidades, as quais permitem uma descricao exata
das caracteristicas pertinentes ao conteido expresso no texto.

Apods a transcricao das entrevistas, efetuou-se uma leitura flutuante inicial, a qual gerou
unidades em comum nos discursos. O conteudo tematico de cada fala foi identificado, recortado e
transitado para um novo arquivo, no qual houve a possibilidade de confecgao das unidades tematicas
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e identificacao de sua recorréncia nas falas dos declarantes, denominadas unidades de significagao,
seguidas das unidades de registro, quantificando a recorréncia nos corpus analiticos's.

Os dados coletados foram interpretados a luz do Interacionismo Simbdlico (IS). A partir
desse referencial tedrico, compreende-se que a realidade é simbdlica, sendo construida mediante
0s processos interativos entre os sujeitos, os quais agem com base nos significados que as coisas
tém para eles, ou seja, sdo os significados que orientam e modulam as ag¢des e interagdes entre
os sujeitos na vida social'®. Por essa razdo, como o objeto de estudo envolve o contexto simbdlico
dos significados que os familiares de criangas com cancer atribuem as emergéncias oncolégicas,
optou-se por utilizar esse referencial tedrico por considera-lo pertinente a epistemologia do estudo.

Apesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) das instituigdes, proponente
e coparticipante. Para realizacdo das entrevistas, participantes e pesquisador assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Para garantir a confidencialidade dos dados, todas
as entrevistas e referéncias aos trechos de falas foram apresentadas no texto através de codigos
alfanuméricos, onde “F” representa familiar, seguido de niumeros arabicos, que remete a ordem de
entrada desses participantes no estudo (F1, F2....F18).

RESULTADOS

Entre os 18 familiares participantes, 15 eram maes, dois eram pais e uma tia materna, com a
idade variando entre 19 e 51 anos, com uma média de 33 anos. Quanto a escolaridade, trés familiares
possuiam fundamental completo, 11 declararam o ensino médio completo e quatro cursaram o ensino
superior. Destaca-se que metade dos familiares participantes declarou rendimento familiar mensal
de até um salario minimo (R$ 1.100,00) e 12 familias sdo compostas por mais de quatro pessoas
no mesmo domicilio.

Quanto a idade da crianga que acompanhavam na emergéncia oncologica pediatrica, esta
variou entre 1 a 12 anos, com uma média de seis anos. Somente um participante acompanhava
criangca em tratamento de leucemia (tumor hematolégico), sendo os 17 restantes familiares que
acompanhavam criangas que tratavam tumores sélidos. Isto se deu porque o cenario de pesquisa €
um hospital terciario especializado em oncologia pediatrica referéncia em tumores sélidos e raros.

Da analise, emergiriam as seguintes categorias apresentadas abaixo:

Significados que familiares atribuem as emergéncias oncolégicas e a dinamica
familiar

Esta primeira categoria apresenta ao leitor as unidades de significagéo referentes a dinamica
de vida das familias no contexto simbdlico da doenga oncoldgica e da necessidade de buscar a
emergéncia. Os resultados denotam a vigilancia constante do familiar cuidador que &, principalmente,
a mae, mas também acordos e ajustes de toda a familia voltados para o cuidado a crianga que esta
em tratamento oncolégico:

Mudou bastante a minha rotina, [...] eu ndo durmo mais direito. Toda hora eu acordo e olho
para ela para saber se ela esta bem, como ontem, eu fiquei atenta o tempo todo (F2).

A mudanca foi mais depois da primeira cirurgia, tive que conversar com minhas meninas [...].
A gente acabou montando um cerco em volta dessa crianga para ter todos os cuidados com ele. A
familia toda voltada, a atengao é toda para ele, [...]. Eu falei para eles terem mais cuidado, calma,
tranquilidade, paciéncia (F8).

As familias relatam grandes modificagdes na rotina de vida apés o diagnéstico do cancer infantil
que também estao relacionadas com as emergéncias oncoldgicas. Os enfrentamentos oriundos do
itinerario terapéutico percorrido por estas familias sdo de vertentes emocionais, sociais e econémicas.
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Assim que a gente comecou o tratamento dele, a gente decidiu morar aqui perto. A mudanca
de domicilio, em questdo financeira afetou muito [...]. Hoje a gente compromete quase oitenta,
noventa por cento do salario, mas por ele, se fosse preciso até cem por cento ou mais, a gente daria
um jeito (F10).

Eu recebo muita doagéo de alimentos e quantias. E esse dinheiro que a gente mexe para
trazer ela para ca, para comprar alguma coisa, pois ela esta na dieta. Entdo, eu gasto muito, com
passagem entéo (F5).

Eu néo fago nada na minha casa [...] fago no maximo comida, lavar uma louga e botar uma
roupa na maquina e acabou [...]. Eu s6 cuido da [nome da crianga)], a minha vida é ela, entendeu!?
Eu me sinto mal, ainda mais quando falam que ela precisa internar (F12).

Vocé acaba que ndo consegue criar uma rotina porque vocé ndo sabe o que pode te esperar.
Uma hora a gente esta em casa muito bem e do nada acontece alguma coisa e ja tem de correr com
ele. A vida mudou totalmente (F18).

O tratamento oncoldgico impde algumas limitagdes ao cotidiano interativo das criangas, o que
reflete no desenvolvimento escolar e no brincar, conforme descrito nas narrativas a seguir:

A mudancga foi na escola dele. Ele estava estudando no terceiro ano, comegando a ler direitinho
e regrediu um pouquinho. Ele agora ndo quer escrever, ndo quer papel, ndo quer pintar (F8).

O [nome da criang¢a] tinha uma vida diferente, ele brincava, ele corria, ia para a rua. Hoje em
dia, ele tem uma vida mais regrada, ele ndo sai, ele ndo brinca (F14).

Além de ficarem evidentes as mudancgas no cotidiano de vida dessas familias, foi possivel
perceber uma dificuldade de alguns familiares em falar o termo “cancer”, o que se deve ao significado
socialmente construido, pois geralmente os termos utilizados foram: “esse negdécio”, “essa doenga”.

Depois que eu descobri esse negocio dela, sobre essa doencga, eu ndo durmo mais direito
(F2). [...] mas ai veio a situagdo, o problema de satde dele (F10).

Aqui para baixo eu hdo conhego nada e ndo aprendi ainda ir de énibus e, por ele estar com
esse probleminha, em multiddo, em metrd, essas coisas... (F3).

A percepcao parental de sobrecarga € algo explicito nas falas dos participantes do estudo e
a emergéncia oncoldgica acaba por exacerbar a jornada exaustiva de cuidados e responsabilidades.

Entéo, tudo sou eu e em casa também, me sinto sobrecarregada, esquego das coisas,
esqueco o que ia fazer ou onde deixei e é tudo nas minhas costas. Hoje ela ja vai ficar internada,
sou eu para tudo (F5).

Assim, eu ndo tenho mais vida social com ninguém mais, pois se eu ficasse doente néo teria
mais ninguém para poder vir e cuidar dela. O pai dela é ausente, entdo ndo tem como, s6 eu (F16).

Interagdo com os profissionais de saude na emergéncia oncolégica pediatrica

Esta segunda categoria revela os significados do familiar na emergéncia oncolégica pediatrica
resultante da assisténcia/conduta dos profissionais de saude, incluindo também os cuidados e
acolhimento de enfermagem. Os resultados denotam a percep¢ao de uma interacéo para o cuidado
da crianca e da familia mediadas por amor e aten¢ao, como destacado nas falas abaixo:

Olha... a gente quando descobre uma doenga dessas e é atendida por pessoas que amam 0
que fazem... E o que eu falo: Existe o atendimento pelo amor e existe o atendimento pela profisséo,
e ali eu vejo amor (F1).

Aqui é uma atencgéo toda hora, porque tem lugar que te deixa ali, largou, acabou. Vocé néo
tem que estudar por dinheiro. Numa profissédo dessas vocé tem que estudar por amor (F6).

Aqui eu sempre tive um atendimento bem diferenciado. Se eu conversar com uma enfermeira,
ela me déa atengdo como méae, e ela vai me perguntar coisas e ndo vai direcionar para 0 meu esposo.
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Porque eu continuo sendo méae da [nome da crianga], independentemente de ser uma pessoa com
deficiéncia e eu sempre fui muito bem tratada (F13).

A familia da criangca em tratamento oncoldgico busca, nas multiplas interagdes simbdlicas,
confiar na equipe, em especial, quando tem a percepcdo do conhecimento técnico-cientifico dos
profissionais que atuam no cuidado de sua crianca.

Assim, eu penso que vocés estudam para isso. Eu tento confiar. Ndo adianta eu falar para
vocé ‘ndo quero, nao tira sangue da minha filha’. Entdo... se vocé esta aqui, vocé estudou para isso,
para cuidar da minha filha (F12).

Mesmo no contexto da emergéncia oncolégica, familiares e profissionais se reconhecem pelo
tempo e frequéncia nos atendimentos, criando vinculos para além do hospital.

E porque tem umas (profissionais de satide) que sdo mais amigas, trocamos telefone, a gente
conversa mais. (F12).

DISCUSSAO

Os resultados desta pesquisa denotam que os familiares de criangas com cancer apresentam
vulnerabilidades socioecondmicas e emocionais que precisam ser consideradas na assisténcia, o
que pode ser especialmente desafiador em um contexto de emergéncia oncoldgica pediatrica.

O diagnostico de cancer na infancia interfere de forma significativa no equilibrio dindmico da
familia, exigindo adaptagdes na dinamica familiar com a redefinicao de papéis, alteragdes na rotina
diaria e a ampliacdo da rede de apoio para suprir as necessidades biopsicossociais, econdmicas e
espirituais da familia'. Assim, admite-se que o cancer na infancia condiciona a natureza simbdlica
da vida social da crianca e de sua familia, influenciando seus comportamentos, acdes e interacbes
no enfrentamento da doenga’® .

Nessa logica, um estudo'®, que analisou o impacto do diagnéstico de cancer em 12 criangas
com idades entre seis e 12 anos e em seus pais, identificou que mais da metade das familias
apresentava fatores de risco psicossocial em nivel clinico (58,3%), sendo os problemas familiares
e 0s problemas com a crianga as condi¢des que colocam a familia da crianga com cancer em uma
situacédo de maior vulnerabilidade no que diz respeito ao diagndstico recente.

Outro estudo’® realizado com 27 familias revelou que o impacto do diagndstico de cancer abala
toda a estrutura psicoldgica dos pais, 0os quais passam a se cobrar em relagdo ao cuidado com o
filho, devido ao medo da morte estar muito presente. Os pais sentem desespero, medo e incertezas
sobre tudo o que pode acontecer com a crianga. Esse resultado corrobora com os achados deste
estudo no que se refere a alta cobranga no cuidado ao filho em tratamento oncolégico.

Essa alta cobranga no cuidado ao filho com cancer revela a intencionalidade dos pais em
prover tudo o que é necessario para mitigar o sofrimento da crianga. Tal agao, a luz do interacionismo
simbdlico,'® revela uma consciéncia ética e humana dos pais, os quais refletem, pensam e interpretam
as reacoOes de seu filho nas interagdes simbdlicas de cuidado.

Sobre as incertezas que permeiam o tratamento da crianga com cancer, um estudo? realizado
com 119 familiares de criangas em tratamento oncoldgico revelou que os niveis de incertezas dos
pais de pacientes pediatricos com cancer apresentam diferencgas estatisticas significativas entre as
fases do tratamento, com maior nivel de incerteza no inicio (87.77 £ 13.43) e no curso (83.33 £ 15.10)
do tratamento do que na fase pos-tratamento (75.35 £ 12.82). Em todas as fases, as demandas de
cuidado de enfermagem estavam relacionadas ao controle de infecg¢ao, dieta, atividades diarias de
vida e prognéstico. Depreende-se uma correlagdo com este estudo no que se refere as emergéncias
oncoldgicas como complicagdes no curso da doencga e do tratamento que podem aumentar as
incertezas nos pais, afetando a dindmica de vida da familia.
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Neste estudo, as mées participantes relataram serem as principais responsaveis pelos cuidados
domiciliares desenvolvidos com as criangas e, por acompanha-las nas emergéncias e sucessivas
internagdes, permaneceram sobrecarregadas. A literatura?' reforga o presente resultado ao analisar
seis maes de criangas com cancer, destacando que a sobrecarga materna vivenciada no cuidado de
criangas hospitalizadas com cancer é resultado do acumulo de estressores decorrentes do préprio
cuidado e da condicao de doenga das criangas, especialmente devido ao diagndstico de cancer.

A sobrecarga das maes pode ser classificada em fisica, financeira, de informacdes e emocional.
Quanto a sobrecarga fisica, elas manifestaram fadiga fisica relacionada a rotina de cuidados com
o filho durante a hospitalizagao, e no domicilio, as demandas de afazeres domésticos e de cuidar
de outros familiares; a sobrecarga financeira decorrente da dependéncia de outros membros da
familia, devido ao abandono do emprego; a sobrecarga de informagdes de como cuidar dos filhos,
aumentando a angustia e as deixando confusas; e a sobrecarga emocional resultante de todas as
outras sobrecargas e estressores, como também de como lidar com a falta de compreensao de
alguns profissionais e com os estigmas de pessoas em relagéo ao cancer?'.

Os resultados desta pesquisa permitem um destaque no que concerne aos reflexos
socioeconémicos que o cancer infantil, o tratamento e as emergéncias oncolégicas podem ter
na dindmica financeira das familias. Limitagdes para deslocamentos, comprometimento da renda
familiar e recursos escassos para dar conta da trajetéria terapéutica ficaram evidentes nas falas e se
correlacionam a caracterizagdo dos participantes. Isto, por sua vez, encontra amparo nos achados
de estudo desenvolvido com 55 pais/responsaveis de criangas ou adolescentes com tumores
so6lidos que destacou reducao da renda familiar e empobrecimento das familias apds a confirmacéao
diagnéstica. E importante destacar que, os programas e beneficios sociais possuem limitagdes por
estarem centrados no critério renda para elegibilidade e possuem a¢des focalizadas que nao atingem
a perspectiva multidimensional das necessidades dessas familias™.

Os resultados deste estudo revelam que o tratamento oncolégico impée mudangas nos habitos
de vida da crianca, como também ressignificagbes nas relagdes familiares. Em outras palavras, o
tratamento oncolégico demanda da crianga e de sua familia novos arranjos sociais, os quais reverberam
em suas condutas comportamentais face as interpretacées simbdlicas que desenvolvem sobre a
doenca e o seu tratamento. Nesse periodo, os significados sdo manipulados e modificados através
de um processo interpretativo, produzindo ressignificagdes quanto ao cuidado™®.

Sabe-se que o cancer infantil gera uma série de impactos psicossociais e desenvolvimentais
em nivel individual, familiar e comunitario.?? Para a criancga, as recorrentes internagdes e a perda de
dias letivos, de espacos coletivos de brincar e de interagdes trazem prejuizos para o desenvolvimento
social, psicologico e educacional, o que precisa ser alvo de politicas e programas que auxiliem a
socializagdo, mesmo durante o tratamento oncolégico?.

Ademais, cumpre destacar o esforco dos pais em dividir sua atengdo com outros filhos,
permitindo o engajamento para o cuidado da crianga doente. Sobre o exposto, um estudo revelou
que irmaos de criangas em terapia de cancer tiveram piores pontuagdes de relacionamento familiar
quando comparados com a pontuacao de seu irmao ou irma doente. O mesmo estudo alerta para a
eventual presenga de sintomas depressivos em irmaos de criangas em terapia oncolégica?.

Em outro estudo? identificou-se que pais solteiros relataram menor capacidade de atender
as necessidades basicas de seus filhos com cancer apds o diagnéstico, fato que também se repete
no esforco destes em atender as necessidades emocionais de seus outros filhos apds o diagnéstico
de cancer.

O impacto, as preocupacdes e o medo relacionado ao diagnéstico da doenga sao observados
nos depoimentos e percebidos quando os participantes evitam falar a palavra cancer, usando outros
termos para se referir a doencga. Esse fato é evidenciado em estudo® no qual foi observado que as

Texto & Contexto Enfermagem 2023, v. 32:€20220323 8/13

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2022-0323pt .



maes, assim como outros membros da familia, significaram a palavra cancer como palavra ruim e
como a pior das doencgas, evocando sentimentos negativos como tristeza, medo, afli¢gdo, fé, impacto,
esperancga, questionamentos, morte, dor, desespero e sofrimento.

Contudo, é possivel que os processos interativos estabelecidos entre os familiares e os
profissionais de saude, como também entre os préprios familiares que vivenciam o cancer infantil,
auxiliem os participantes desta pesquisa a ressignificarem a doenga e o seu tratamento, néo
associando-a a uma sentencga de morte, pois € a partir do processo interativo entre os seres humanos
que os significados sao elaborados e podem ser modificados'®.

Quanto a interagéo com os profissionais de saude na emergéncia oncoldgica pediatrica, os
familiares relataram se sentir acolhidos, respeitados e exercitam confianga nos cuidados prestados
pela equipe de saude, com destaque de participantes para a assisténcia humanizada e holistica da
equipe de enfermagem. Esses significados quanto aos cuidados profissionais a crianga com cancer,
chamam atengéao para a qualidade das interagdes estabelecidas entre os familiares e os profissionais
de saude, haja vista que eles nao séo inerentes ao objeto em tela, como também n&o emanam de
elementos psicoldgicos da pessoa, mas surgem do processo interativo entre as pessoas, mediante a
interpretagao, a partir da qual séo usados e revisados como instrumentos para guiar e formar agdes’®.

O cenario das emergéncias pediatricas se apresenta como um ambiente dificil para a crianga
e sua familia. A equipe de enfermagem tem o papel de acolher e dispor as informa¢des necessarias
para o esclarecimento da familia sobre as acdes e as intervengdes implementadas no atendimento
emergencial. Fornecer informagodes, esclarecimentos que possam auxiliar os familiares na busca do
atendimento emergencial, facilita e proporciona uma sensacao positiva de seguranga, aproximando a
familia dos recursos assistenciais de urgéncia que podem suavizar a situagao fatigante que vivenciam?.

O cancer infantil impacta na dindmica familiar causando alteragdes por situagdes estressoras
do cancer e das emergéncias advindas do tratamento. Assim, surge a necessidade de uma
comunicagao efetiva entre profissionais e familiares de criangas em tratamento oncolégico com
vistas ao acolhimento e apoio?.

Com relagao aos elementos de qualidade da interagao destacados pelos participantes desta
pesquisa, tais como: amor, atengao, vinculo e confianga, a literatura?® corrobora com esse estudo
ao destacar que o enfermeiro que cuida tem como vantagem a possibilidade de compreender a
familia e a crianga com cancer como seres Unicos, captar e identificar seus sentimentos e emocoes,
reconhecendo a sua singularidade e totalidade. Nessa conjuntura, a escuta empatica, o fortalecimento
de vinculo e a valorizagao das crengas da familia sdo estratégias que os enfermeiros devem lancgar
mao para promover uma boa interagdo com as familias?.

Os enfermeiros desempenham um papel fundamental na emergéncia oncolégica pediatrica,
na medida em que identificam as necessidades de cada paciente/familia e, juntamente com a
equipe multidisciplinar, sdo capazes de propor intervencdes e adaptacdes. Assim, o investimento
dos enfermeiros na interacao afetiva com a crianga e com sua familia, manifestado por voz meiga,
olhar com ternura, uso de expressdes verbais acolhedoras, empatia, reforgo positivo e expressbes
gestuais de simpatia, diminuem o distanciamento e podem ser consideradas estratégias de interacao
facilitadoras para as relagoes de cuidado®.

Em sintese, os significados que foram evidenciados neste estudo apontam as emergéncias
oncoldgicas para além dos disturbios clinicos das criangas. As complicac¢des clinicas que impulsionam
a busca da emergéncia estao intimamente associadas a outras complicagdes na dinamica familiar,
ainda pouco consideradas na pratica assistencial, tais como a escassez de recursos financeiros, a
mudanc¢a da dinamica familiar, o prejuizo do desenvolvimento da crianga na escola e na socializagao,
a vigilancia constante do cuidador principal para subitas complicagdes e a consequente sobrecarga
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parental. As interacées com os profissionais foram apontadas como significantes para a percepcgao
de um cuidado zeloso e confiavel a criancga.

As limitagbes do estudo estiveram relacionadas ao numero reduzido de instituicdes especializadas
em oncologia no municipio do Rio de Janeiro, no ambito do Sistema Unico de Satde, que possuem
emergéncia oncoldgica pediatrica, sendo possivel a realizagdo do estudo em apenas uma unidade.
Outra limitagao importante foi a necessidade de adequar a coleta de dados ao periodo pandémico de
COVID-19, o que reduziu o acesso aos demais familiares, possibilitando a coleta apenas do familiar
que estava como acompanhante.

CONCLUSAO

A partir dos resultados, compreende-se que os familiares de criangas com cancer significam
as emergéncias oncolégicas a partir da realidade familiar em termos socioeconémicos e emocionais e
das interacbes com os profissionais de saude. A esse respeito, os achados deste estudo revelam um
contexto de incertezas, alteragdes na dindmica familiar, sobrecarga materna e demandas familiares
de cuidado de natureza social, emocional, econdmica e psicoldgica.

Ademais, compreendeu-se que as interagdes com os profissionais de saude da unidade de
emergéncia oncoldgica possibilitaram a elaboragao de significados que permitem a percepgao de
uma assisténcia profissional humanizada, baseada em vinculos afetivos e na confianga técnico-
profissional para o cuidado da crianca.

Os resultados apresentados possibilitam avangos no contexto da Enfermagem de Familia e da
Enfermagem Oncoldgica Pediatrica ao viabilizarem uma compreensao sobre os impactos do cancer
infantil na organizagao familiar perante as emergéncias oncolégicas, como também ao apontarem o
desenvolvimento de novas pesquisas sobre o tema ancoradas na perspectiva do avango de estratégias
de cuidado centrado na familia.
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