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RESUMO: O cancer infantojuvenil provoca impactos multidimensionais na Palavras-chave
dindmica familiar, exigindo adaptacdes continuas diante da complexidade do :SUPORTE
tratamento e do prognéstico incerto. Este estudo tem como objetivo analisar FAMILIAR.

as principais dificuldades e estratégias de enfrentamento vivenciadas por DIAGNOSTICO
familias diante do diagndstico de cancer infantil. Trata-se de uma revisdao :DNEFE':I:ICLER

integrativa da literatura, estruturada pela estratégia PICO, com buscas nas ESTRATEGIAS.
bases de dados PubMed, LILACS, SciELO e Scopus, que resultou em uma DIFICULDADES
amostra de 21 artigos publicados entre 2020 e 2026. Os resultados
evidenciaram que o nucleo familiar enfrenta severa sobrecarga fisica e

emocional, marcada por privacao de sono, niveis patoldgicos de ansiedade e

depressdao limitrofe, afetando majoritariamente as mdes cuidadoras.
Adicionalmente, a toxicidade financeira, o absenteismo laboral e a

necessidade de migracao geografica despontam como graves barreiras
socioecondmicas e fatores de desestruturagdao. Para mitigar esse fardo, as

estratégias adotadas englobam o desenvolvimento da resiliéncia, o forte
ancoramento em praticas psicoespirituais e a reorganizacdo da dinamica

intrafamiliar com o auxilio de redes de apoio externas. A discussao aponta que

a exaustao do cuidador afeta de modo inversamente proporcional a qualidade

de vida da crianga doente, reforcando que os determinantes clinicos e sociais

se interligam no processo de adoecimento. Conclui-se que a assisténcia em

oncologia pedidtrica deve transcender o modelo biomédico e centrar-se na

familia, tornando-se imperativa a promocao de suporte institucional continuo,

comunicagdo empatica e estratégias educativas por parte da equipe de satde

para assegurar a preservacao do bem-estar dos cuidadores.
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INTRODUCAO
O cancer infantil configura-se como um importante problema de satide publica mundial,
sendo uma das principais causas de morte por doengas entre criancas e adolescentes. Apesar dos

avancos terapéuticos terem ampliado significativamente as taxas de sobrevida nas tltimas décadas,
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o diagndstico da doenga ainda provoca profundas repercussdes fisicas, emocionais, sociais e
econdmicas para toda a familia. O tratamento oncologico pediatrico caracteriza-se por ser
prolongado e complexo, envolvendo hospitalizagdes frequentes, procedimentos invasivos e
mudangas intensas na rotina familiar, exigindo constante reorganizagao do cotidiano e adaptagao as
novas demandas do cuidado'*.

O momento do diagnodstico costuma representar uma experiéncia marcante ¢ desafiadora
para os familiares, frequentemente associada a sentimentos de medo, inseguranga, ansiedade e
sofrimento emocional. Socialmente, o cancer ainda ¢ fortemente relacionado a dor e a possibilidade
de morte, o que intensifica a angustia dos cuidadores diante das incertezas do tratamento e do futuro
da crianca. Além do impacto psicoldgico, muitas familias enfrentam dificuldades financeiras
decorrentes do afastamento do trabalho, da redugdo da renda ¢ da necessidade de deslocamentos
constantes para centros especializados de tratamento, realidade ainda mais evidente em contextos de
vulnerabilidade social®®,

Nesse cenario, o adoecimento infantil ultrapassa a dimensdo bioldgica e repercute
diretamente na dinamica familiar. Os cuidadores assumem multiplas responsabilidades relacionadas
ao tratamento, como administracdo de medicamentos, acompanhamento hospitalar e suporte
emocional a crianca, o que pode gerar sobrecarga fisica e mental, alteracdes do sono, isolamento
social e sofrimento psiquico. Ao mesmo tempo, a manutencdo de vinculos afetivos, rotinas e
estratégias de organizagdo familiar mostra-se essencial para favorecer maior estabilidade emocional
durante o processo terapéutico’'.

Diante dessas adversidades, as familias desenvolvem diferentes estratégias de enfrentamento
para lidar com o diagnostico e o tratamento do cancer infantil. Entre as principais, destacam-se o
fortalecimento da rede de apoio familiar, social e religiosa, a busca por informagdes sobre a doenga,
a reorganizagdo da rotina doméstica e o suporte oferecido pelos profissionais de satde. Nesse
contexto, a atuacdo da equipe multiprofissional, especialmente da enfermagem, desempenha papel
fundamental por meio do acolhimento, da escuta qualificada, da comunicagdo humanizada e das
acoes de educagdo em saude, contribuindo para reduzir insegurangas e fortalecer a capacidade de
cuidado dos familiares'*'S.

Apesar da crescente producdo cientifica sobre o tema, ainda persistem lacunas relacionadas
a compreensdo das dificuldades e das estratégias vivenciadas pelas familias durante o diagndstico
do cancer infantil, principalmente em cenarios marcados por desigualdades sociais e limitagdes no
acesso aos servicos especializados. Assim, torna-se fundamental ampliar as discussdes acerca da
experiéncia familiar frente ao cancer pediatrico, considerando ndo apenas os aspectos clinicos da
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doenga, mas também os impactos emocionais, sociais € econdmicos envolvidos. A compreensdo
dessas vivéncias pode subsidiar praticas assistenciais mais humanizadas, fortalecer politicas
publicas de apoio as familias e contribuir para a promog¢ao do cuidado integral a crianca com cancer
e seus cuidadores.

Portanto, esta revisdo de literatura tem como objetivo avaliar o enfrentamento e a
reorganizacdo das familias ap6s o diagnostico de cancer infantil. Em decorréncia disso, ¢

importante discutir a mudanga nos hébitos, de vida, na rotina € no cuidado no ambiente familiar.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa de literatura, conduzida conforme a classificacdo
dos niveis de evidéncia e seguindo as seis etapas recomendadas: (1) selecdo do tema e questdo
norteadora; (2) defini¢do de critérios de inclusdo e exclusdo das produgdes cientificas; (3)
amostragem (selecdo de artigos); (4) categorizacdo dos artigos selecionados ; (5) analise e
interpretagdo dos dados; (6) sintese do conhecimento por meio da apresentacao dos resultados e
discussdo dos achados'’.

Para o levantamento da questdo norteadora, utilizou-se a estratégia PICO, uma
metodologia que auxilia na constru¢cao de uma pergunta de pesquisa e busca de evidéncias para uma
pesquisa nao-clinica, onde P = Populagdo, I = Interesse; ¢ Co = Contexto. Assim, definiu-se: P:
Familias de criangas diagnosticadas com cancer; I: Impacto na dindmica familiar frente ao
diagnéstico de cancer infantil; Co: Cuidado e acompanhamento da crianga em tratamento. A partir
dessa estrutura, estabeleceu-se a seguinte questao norteadora: “Quais sdo as principais estratégias e
dificuldades enfrentadas pelas familias no diagnéstico de cancer infantil?”

A busca bibliografica foi realizada na base de dados MEDLINE via PubMed, Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Scopus e Scientific Electronic
Library Online (SciELO), utilizando os descritores controlados dos vocabularios MeSH e DeCS,
combinados por meio de operadores booleanos.A partir de uma busca inicial, 10.116 artigos foram
identificados. Em seguida, os filtros foram aplicados resultando em 119 artigos no total, com isso,
os titulos e os resumos foram analisados para verificar a relacdo com tema da revisao, contando um
total de 33 trabalhos cientificos. Apos a selecdo, os artigos foram lidos na integra, e os que
apresentavam resposta para a pergunta norteadora e que fossem estudos robustos como ensaios

clinicos e artigos primarios foram escolhidos para compor a revisdo integrativa.
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Quadro 1 — Estratégias de busca e bases de dados utilizadas na revisao.
Base de dados Estratégias de busca

PubMed “Family support” AND “Child” AND
“Neoplasms”
PubMed “Family Support” AND “Clinical

Diagnosis” OR “Diagnosis” AND “Early
Diagnosis” OR “Early Detection of Cancer”
AND “Neoplasms” AND “Child”

PubMed “Family support” AND “Child” AND
“Neoplasms”

SciELO “Family” AND “Neoplasms” AND “Child”

SciELO “Neoplasms” AND “Child” AND “Family
support”

LILACS “Family” AND “Cancer diagnosis” AND
“Child”

Como critérios de inclusdo, foram considerados artigos primarios disponiveis em texto
completo e gratuito, publicado nos ultimos seis anos (2020 - 2026) em portugués, inglés e espanhol,
e que respondessem ao objetivo do estudo. Foram excluidos artigos duplicados, artigos de revisao
bem como estudos que apos leitura de titulos e resumos, ndo contemplavam a tematica ou nao
respondiam a questdo norteadora. Apos o processo de triagem, 21 artigos primarios compuseram a
amostra final desta revisdo, por apresentarem maior relevancia e correspondéncia para a discussdo

proposta.

RESULTADOS

Dos 10.116 artigos inicialmente identificados nas bases de dados selecionadas, 119 foram
selecionados, considerando os critérios de inclusdo e exclusdo. Apds a leitura prévia dos titulos e
resumos dos artigos, descartando as pesquisas duplicadas e alinhando as demais & questdo
norteadora deste estudo, 33 artigos foram elegiveis para a analise final. Com a realizagdo da leitura
na integra dos artigos, foram excluidas 5 pesquisas por ndo contemplarem o objetivo desta revisao,
0 que resultou em um total de 21 artigos. As bases de dados com maior quantitativo de artigos
foram a PubMed com 16 publicagdes, seguida da SciELO com 4 publicagdes e a LILACS com 1

publicagdes, conforme apresentado na Figura 1.
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Aplicacao das estratégias de Busca

PubMed= 10038
LILACS= 36
SciELO= 42

n= 10116

Identificados

!

Aplicacao dos filtros:

Recorte temporal dos Ultimos 5
anos (2021-2026)

Idioma: Portugués, Inglés e
Espanhol

Artigos primarios

Disponiveis gratuitamente na

Elegiveis

Artigos selecionados

PubMed= 100
LILACS= 8
SciELO= 11

n=119

integra

Leitura prévia:

Realizou-se a leitura dos titulos e
alinhamento dos resumos dos artigos
com a questao norteadora

Selecionados

Artigos elegiveis

PubMed= 27
LILACS= 8
SciELO= 6

n= 33

}

Leitura completa:

Realizou-se a leitura completa dos
artigos elegiveis, incluindo-se apenas
artigos alinhados ao objetivo do estudo

Inclusos

Amostra final

PubMed= 16
LILACS=1
SciELO= 4

n=21

Os artigos selecionados foram distribuidos de acordo com o autor e ano, tipo de estudo e o desfecho

(tabela 1).

Tabela 1: Distribuicao dos artigos de acordo com autor, ano, tipo de estudo e desfecho.

Tipo de Estudo e Amostra Desfecho

Cédigo  Autor(es) e
do Ano
artigo
Al Sharkey et al.,
2020
A2 Vieira e
Cunha, 2020

Estudo transversal com analise
de perfil latente. Amostra: 262
cuidadores de criangas

recém-diagnosticadas.

Qualitativo (Teoria
Fundamentada nos Dados e
Interacionismo Simbolico).

Amostra: seis maes

O risco psicossocial familiar, marcado pelo estresse
severo dos cuidadores e problemas comportamentais da
crianca e dos irmdos, demanda avaliagcdes rigorosas
(como o PAT2.0) para direcionar intervencgoes

especificas em vez de abordagens generalistas.

A intensa sobrecarga multidimensional leva as maes a
exaustdo e a negligéncia do proprio autocuidado. Para
lidar com a situagdo, eclas redefinem seu papel no
cuidado do filho, ressaltando a urgéncia de um suporte

emocional mais efetivo da equipe de enfermagem.

RESU — Revista Educacao em Saude: V12, suplemento 2, 2024



A3

A4

AS

A6

A7

Silva-Rodrigu
esetal., 2021

Silva et al.,

2021

Hockenberry
etal., 2021

Haase et al.,

2021

van Driessche

etal., 2022

Estudo descritivo e qualitativo.
Amostra: 18 cuidadores

familiares.

Estudo transversal. Amostra: 62

cuidadores familiares.

Ensaio clinico randomizado
(cluster). Amostra: 283 criangas

e seus cuidadores.

Ensaio clinico randomizado
multicéntrico. Amostra: 110

diades (paciente e pais).

Estudo de métodos mistos em
fases iterativas. Amostra:
Quatro pacientes, seis pais ¢
nove profissionais
(aceitabilidade); trés familias

(viabilidade).

O manejo de efeitos adversos da quimioterapia, como
dores e nduseas, ¢ um desafio constante para as familias.
Como enfrentamento, combinam  intervengdes
farmacologicas e ndo farmacologicas, incluindo
adaptagoes dietéticas, uso de adornos ludicos ¢ o apego

afé.

A dificil adaptagdo oncoldgica impde disturbios
psiquicos e altos niveis de estresse familiar. O
desenvolvimento da resiliéncia atua como um
mecanismo protetor essencial, promovendo melhor
qualidade de vida e prevenindo o colapso psicologico

dos cuidadores.

O excesso de informagdes complexas logo apdés o
diagnostico causa profunda inseguranca parental na
transi¢do para casa. A adogdo de planos de alta
padronizados, focados no manejo pratico de sintomas,
aumenta significativamente a confianga ¢ o preparo da

familia.

O medo e o sofrimento dificultam a comunicagao franca
entre adolescentes e seus pais durante o tratamento. O
uso de intervengdes conduzidas por enfermeiros, aliadas
a videos musicais terapéuticos, promove
autoconhecimento, quebra barreiras dialogicas ¢

fortalece a resiliéncia no ntcleo familiar.

Abordar a trajetéria da doenca e o planejamento
antecipado de cuidados gera extrema angustia.
Intervengdes estruturadas e ladicas facilitam o didlogo
precoce sobre as preferéncias do paciente, mitigando

resisténcias imediatas por parte dos cuidadores.

RESU — Revista Educacao em Saude: V12, suplemento 2, 2024



A8

A9

A10

All

Al2

Al13

Borrescio-Hig
a e Valdés,

2022

Bates et al.,

2023

Concha
Méndez et al.,

2023

Parker et al.,

2023

Mensah et al.,
2023

Ananth et al.,
2023

Estudo transversal (Inquérito
telefonico). Amostra: 90

familias de criangas com cancer.

Estudo qualitativo transversal.
Amostra: 44 cuidadores

primarios.

Estudo qualitativo
fenomenoldgico. Amostra: Dez

cuidadores principais.

Estudo qualitativo por meio de
entrevistas semiestruturadas.
Amostra: 55 participantes de 39

familias.

Estudo qualitativo
(fenomenologia descritiva).
Amostra: 20 cuidadores

familiares.

Transversal com experimento de
escolha discreta. Amostra: 61

pais enlutados.

A rotina de tratamento desestrutura a estabilidade
familiar, culminando em desemprego, isolamento social
e severos impactos conjugais. Recomenda-se a adogdo
de macropoliticas focadas na identificagdo precoce do

estresse e na mitigagao dos pesados déficits econdomicos.

As continuas hospitalizag¢des e as demandas conflitantes
dissolvem as rotinas e regras habituais do lar. Para
preservar o bem-estar, os pais recorrem a expansao de
suas redes de apoio, engajando facilitadores como a

familia estendida e a comunidade.

O choque do diagnostico e o sofrimento clinico da
crianca geram exaustdo fisica e um forte isolamento
social das mies. Como enfrentamento, buscam conforto
cuidado

na humanizagdo do hospitalar e no

compartilhamento de vivéncias com outras cuidadoras.

A transicdo para a fase de sobrevivéncia traz o medo de
recaidas, o fardo dos efeitos tardios e a sensacdo de
desamparo. Os pais exigem suporte continuado precoce
e um acompanhamento holistico que englobe essas

novas necessidades psicossociais.

As cuidadoras lidam com severas restrigdes somaticas,
soliddo social e impactos econdmicos incapacitantes. O
suporte alicerga-se na coesdo familiar para levantar
recursos

financeiros, no apoio comunitario e na

automotivagdo advinda das crencas religiosas.

Na complexa fase de terminalidade, a principal barreira
¢ o alinhamento de objetivos de cuidado. Os pais
priorizam radicalmente o manejo dos sintomas da
crianga e a comunica¢do médica assertiva, classificando
seu proprio suporte psicossocial como uma demanda

secundaria.
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Al4

Al5

Al6

Al17

Al8

A19

Bekui et al.,
2023

Howard
Sharp et al.,
2023

Young et al.,

2023

Cowfer et al.,

2023

Avelar et al.,

2024

Formigosa et

al., 2025

Estudo qualitativo exploratorio
descritivo. Amostra: 15

cuidadores familiares.

Analise de perfil latente.
Amostra: 254 pais ¢ 214

criangas.

Estudo observacional
transversal. Amostra: 79

cuidadores familiares.

Estudo transversal. Amostra: 20

diades (crianca e pai/mae).

Estudo de método misto
(sequencial explanatorio).

Amostra: 30 pais.

Estudo qualitativo descritivo
com Método Criativo Sensivel.
Amostra: 16 mulheres-maes

cuidadoras.

A vigilia hospitalar constante causa o adoecimento
fisico do cuidador, além de deflagrar crises financeiras ¢
a negligéncia dos irmaos sadios. A situagdo exige
suporte integrado por seguro-satide e o ensino de taticas

paliativas aos pais para aliviar a carga do nucleo.

O trauma emocional pode, paradoxalmente, coexistir

com niveis moderados ou altos de crescimento

pbs-traumatico parental. Contudo, persistem
comportamentos de superprotecdo e conflitos conjugais,
evidenciando a necessidade de um acompanhamento

psicossocial longitudinal.

Nos primeiros meses pos-diagnostico de tumores do
sistema nervoso central, o nicleo familiar sofre intensa
disfungdo e severa queda na qualidade de vida.
Reivindica-se uma abordagem clinica rapida e centrada

na familia para promover uma adaptagdo coesa.

A ansiedade patolégica parental ¢ um agravante que

impacta de forma inversamente proporcional a
qualidade de vida psicossocial da crianga doente. O
quadro requer acolhimento estruturado em saude
mental, aliado a estratégias eficientes de resolucdo de

problemas.

As maes cuidadoras enfrentam altissima sobrecarga
emocional e graus elevados de disfun¢do familiar e
financeira. Para suportar os abalos e reorganizar a
rotina, ancoram-se majoritariamente na dedicagdo aos

propositos espirituais e nas praticas religiosas.

A abnegacao integral para focar na vida do filho doente
leva as cuidadoras ao esquecimento de si e a exaustdo
somatica. O manejo dessa realidade demanda empatia
da enfermagem, escuta sensivel ¢ a construgdo de redes

institucionais efetivas de suporte.
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A20 Joshi et al., Estudo transversal. Amostra: O o6nus imposto pela quimioterapia frequente deflagra
2025 124 cuidadores. sofrimento psicoldgico, forte ansiedade e depressdo
limitrofe nos pais. Para resistir, as familias adotam

estratégias focadas na regulagdo emocional, na aceitagao

ancorada na fé e no planejamento pragmatico das

demandas.
A21 Koyu e Ensaio clinico randomizado A escassez de programas extra-hospitalares apropriados
Kilicarslan, controlado. Amostra: 64 dificulta a estruturagdo e a adaptagdo psicossocial da
2026 criangas com cancer ¢ seus pais. familia apos a alta. Interven¢des continuas via web

reduzem significativamente a ansiedade e preparam os
pais para a autogestdo competente das adversidades no

domicilio.

Fonte: elaborado pelos autores (2026)

Os 21 artigos selecionados foram categorizados de acordo com os principais fatores
mencionados por esses estudos que respondem as dificuldades e taticas vivenciadas pelas familias
no diagndstico de cancer infantil. Esses fatores foram divididos em dois: o Enfrentamento, que foi
subdividido em resiliéncia, barreiras socioecondmicas, sobrecarga e impacto na saude do cuidador;
e as Estratégias, subdivididas em estratégias psicoespirituais, reorganiza¢ao da dinamica familiar e
estratégias educativas, os quais estdo descritos no Quadro 1. E importante ressaltar que alguns
estudos se repetem nas subcategorias, sendo assim elencados de acordo com o Quadro 1.

Todos os artigos foram publicados entre 2020 e 2026. Quanto ao tipo de estudo, foram
realizados predominantemente estudos qualitativos e recortes transversais. No que se refere ao
impacto do adoecimento oncoldgico pediatrico, identificou-se que a severa sobrecarga
multidimensional (fisica e emocional) e os drasticos déficits financeiros atuam diretamente como as
principais dificuldades que afetam a satide do cuidador e desestabilizam o nticleo familiar. Ademais,
observou-se que o manejo para suportar esse processo baseia-se fortemente no desenvolvimento da
resiliéncia através do apego a fé, na reestruturacdo e expansdo das redes de apoio e no suporte
continuo de equipes de saude através de educacdo pratica e empatia. Logo, tendo em vista o
objetivo da revisdo integrativa, buscou-se realizar um fluxograma para visualizar visualmente as
macrocategorias de enfrentamento e estratégias associadas ao diagndstico de cancer infantil, bem

como suas respectivas subdivisdes (Quadro 1).
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Quadro 1. Integracdo dos resultados: Eixos de enfrentamento e estratégias no contexto do cancer

respostas aos

estressores)

Sobrecarga e
Impacto na
Satide do
Cuidador

Al, A2, A4, A10, A12,
Al4, A15, Al6, Al7,

Al8, A19, A20

infantil.
Estudos
Categoria Subcategoria Justificativa da integracio
Correspondentes
ENFRENTAMEN A intensa sobrecarga multidimensional (fisica e
TO (Dificuldades e emocional) manifesta-se através de exaustio

somatica, distirbios de sono, perda de apetite e
niveis patologicos de ansiedade e depressdo. Essa
negligéncia do autocuidado e abnegacdo integral
impactam a estabilidade psiquica dos responsaveis e

o bem-estar da crianga.

Barreiras

Socioecondmicas

A8, A12, Al4, A8

As frequentes hospitalizacdes e as demandas do
tratamento resultam em quebras de rotina laborais,
culminando em desemprego, custos elevados com
deslocamentos e déficits financeiros pesados que

desestabilizam o nucleo familiar.

Resiliéncia

Ad, A6, A15, A20

Age como fator modulador inerente ao
enfrentamento. O desenvolvimento da resiliéncia,
atrelado ou ndo a um crescimento pos-traumatico,
funciona como mecanismo de protegdo crucial
contra o colapso psicoldgico, preservando a
qualidade de vida frente aos altos indices de

estresse.

ESTRATEGIAS

(Taticas de

mitigagdo e suporte)

Estratégias

Psicoespirituais

A3, A10, A12, Al8,
A20

Recurso amplamente adotado em que os cuidadores
se ancoram em crencas religiosas, na fé e nos
propositos espirituais. Funciona como um pilar de
sustentacdo para encontrar conforto, mitigar o
sofrimento limitrofe e manter a esperanga diante da

incerteza do prognostico.
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Exige a readaptagdo intensa de papéis ¢ o

acionamento de facilitadores externos. Consiste em
Reorganizacio

expandir as redes de apoio (avés, familiares
da Dinamica A2, A9, Al12, Al6

estendidos, auxilio da comunidade e igrejas) para

Familiar o i
sustentar a coesdo do lar e minimizar o impacto e a
negligéncia nos irméos sadios.
Iniciativas  institucionais e  clinicas  para
empoderamento familiar. Incluem a adogdo de
Estratégias planos de alta focados no manejo de sintomas,
Al, A5, A6, A7, All, ) )
Educativas e de plataformas de intervencdo continua e ludica,
Al3, Al4, A19, A21 ) ) )
Comunicacio planejamento antecipado de cuidados e o fomento

da escuta empdtica e comunicacdo franca, mitigando

a solidao das maes.

Fonte: elaborado pelos autores (2026)

DISCUSSAO

O diagnostico e o tratamento do cancer infantojuvenil vao muito além de um problema
bioldgico da crianca, pois afetam toda a rotina da familia, exigindo uma adaptacdo continua e
intensa. Ao analisar os estudos de forma critica, percebe-se que as evidéncias se dividem em dois
eixos que caminham juntos: as dificuldades enfrentadas pelas familias e as estratégias usadas para

lidar com essas adversidades, os quais serdo discutidos a seguir.

Enfrentamento (Dificuldades e respostas aos estressores)
A forma como cada familia responde aos desafios impostos por essa condi¢dao nao € igual para
todas; ela depende muito das condi¢des financeiras, da cultura e do apoio que recebem das

institui¢cdes de saude >'*.

Em relagdo as dificuldades vivenciadas durante a doenca, a literatura mundial mostra que a
sobrecarga fisica e emocional ¢ o principal fator que leva os pais ao adoecimento. A figura materna,
que na maioria das vezes ¢ a cuidadora principal, acaba deixando a propria satide de lado para se
dedicar totalmente a crianga'*'®. Em paises com menos recursos na area da satde, como Gana, essa
sobrecarga ¢ tdo severa que resulta em problemas fisicos visiveis nas maes, como insdnia cronica,

perda de peso ndo intencional e dores intensas no corpo**. Na India, os dados também sdo
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alarmantes e mostram que quase metade dos pais cuidadores sofre com niveis preocupantes de

depressio e ansiedade’.

A falta de cuidado e atencdo direcionada aos pais gera um efeito em cadeia: estudos
norte-americanos comprovam que pais muito ansiosos tendem a relatar uma pior qualidade de vida
e adaptacdo da crianca doente, mostrando que o sofrimento do cuidador prejudica diretamente o

bem-estar do paciente’.

Junto com o cansago fisico e mental, as dificuldades financeiras aparecem como um obstaculo
grave que aumenta muito a desigualdade no tratamento do céncer>'. A forma como esse problema
financeiro atinge as familias varia: em algumas nagdes africanas, a necessidade de cuidar do filho
leva a perda do emprego e a falta de dinheiro para a sobrevivéncia bésica**. Ja no Chile, o grande
problema ¢ a migragao forcada, pois muitas familias precisam se mudar para a capital em busca de
centros especializados, o que separa os pais de seus outros filhos e enfraquece a rede de apoio'. Até
mesmo no Brasil, onde existe um sistema de saude publico, os gastos com transporte e alimentagao

adequada geram um peso financeiro que desequilibra o orcamento de casa®.

Apesar dessa soma de dificuldades, ¢ exatamente nesse momento que a resiliéncia aparece. No
entanto, ela deve ser vista com cautela, pois ser resiliente ndo significa ndo sofrer, mas sim usar
mecanismos para proteger a saude mental”. Um estudo realizado nos Estados Unidos mostrou que
o crescimento pessoal apos um trauma costuma acontecer junto com altos niveis de estresse e até
brigas no casamento. Isso mostra que encontrar for¢a na dor ndo impede que a familia sofra um
grande desgaste emocional. Portanto, a resiliéncia ajuda a evitar um colapso imediato, mas os pais
ainda precisam de acompanhamento psicolégico continuo para conseguirem manter esse equilibrio

no longo prazo®'.

Estratégias (Taticas de mitigacio e suporte)

Diante destas adversidades, os cuidadores e as equipes de saude buscam formas de lidar com a
situacdo. No aspecto pessoal, a fé e as praticas religiosas sdo as estratégias mais usadas pelas
familias'®. O apego a espiritualidade muitas vezes preenche a falta de apoio psicologico dos
hospitais. Enquanto na América Latina a religido ajuda as maes a manterem a esperanca diante de
um futuro incerto, na Africa Subsaariana a fé funciona quase como uma tatica de sobrevivéncia
diante da falta de dinheiro e recursos>®*’. Esse ha Obito traz resultados praticos na clinica: foi
comprovado que o uso da religido reduz de forma significativa a depressdo ¢ a ansiedade dos

cuidadores, ajudando-os a lidar melhor com as emogdes'™*'.
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Na rotina da casa, sobreviver ao cincer exige que a familia mude completamente o
funcionamento do lar'®. Um estudo mostrou que os pais conseguem contornar a situagio dividindo
as tarefas e o cuidado dos filhos sauddveis com os avos e vizinhos’. Contudo, outras pesquisas
fizeram um alerta importante: mesmo com a ajuda de parentes, cerca de um ter¢o das familias
enfrenta sérios problemas de convivéncia nos primeiros meses de tratamento, o que acaba gerando
isolamento e falta de atengdo para os irmdos da crianga doente”'®. Isso mostra que apenas o apoio de
amigos e parentes ndo ¢ suficiente, reforcando a necessidade urgente de os hospitais oferecerem

mais suporte.

E exatamente nesse ponto que as a¢des de educagio e comunicagdo promovidas pelas equipes
de satide se mostram fundamentais para fortalecer a familia®’. A literatura mostra que apenas
entregar folhetos ndo basta. Quando os enfermeiros fornecem planos de alta claros e praticos,
ensinando os pais a lidarem com os sintomas da crianga em casa, a inseguranca diminui
rapidamente e evita idas desnecessarias a emergéncia®. O uso de tecnologia também tem trazido
excelentes resultados. Um programa online testado na Turquia conseguiu preparar os pais para os
desafios em casa de forma muito eficaz, suprindo a falta de acompanhamento apos a alta

hospitalar®.

Por fim, a necessidade de comunicagdo se torna ainda mais critica nas fases finais ou mais
dificeis da doenga. Estudos mostram que evitar falar sobre a gravidade do cancer cria uma barreira
de siléncio. Por outro lado, agdes que incentivam conversas sinceras € o uso de videos musicais
terapéuticos ajudam os adolescentes a se expressarem, quebrando a superprotec¢do e garantindo que

as vontades do paciente e da familia sejam respeitadas com dignidade'®-'2,

CONCLUSAO

A presente revisdo integrativa evidenciou que o diagnostico de cancer infantojuvenil
deflagra uma crise sistémica que transcende o paciente, impondo desafios profundos e continuos a
todo o nucleo familiar. Em resposta a questdo norteadora, conclui-se que as principais dificuldades
enfrentadas pelas familias concentram-se na severa sobrecarga multidimensional imposta ao
cuidador principal, papel assumido predominantemente pela mae. Esta sobrecarga manifesta-se por
meio do adoecimento fisico e psiquico, traduzido em exaustdo somatica, privacdo de sono,
ansiedade patologica e depressdo. Concomitantemente, a toxicidade financeira e as barreiras

socioeconOmicas — decorrentes de absenteismo laboral, altos custos indiretos do tratamento e
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migracdes geograficas forcadas — atuam como fatores criticos de desestruturacdo e vulnerabilidade
do lar.

Para mitigar esses impactos, as familias mobilizam estratégias de enfrentamento intrinsecas
e extrinsecas. No ambito individual, o ancoramento em estratégias psicoespirituais, fundamentadas
na fé e na religiosidade, consolida-se como o recurso autobnomo mais eficaz para a regulagdo do
sofrimento emocional e a manutengdo da esperanca de cura. Estruturalmente, a adaptacdo ao
processo oncologico exige uma drastica reorganizacdo da dindmica familiar, com a expansdo das
redes de apoio envolvendo a familia estendida e a comunidade para a divisdo das tarefas e a
preservagdo do cuidado afetivo com os irmaos saudaveis. Ademais, a resiliéncia emerge como um
mecanismo modulador indispensavel, protegendo os cuidadores contra o colapso psicoldgico, ainda
que frequentemente coexista com niveis moderados a altos de estresse e fadiga.

No prisma da assisténcia profissional, conclui-se que as estratégias mais assertivas para o
empoderamento familiar dependem diretamente de intervengdes institucionais proativas de
educacdo e comunicacdo. A adogdo de planos de alta padronizados focados no manejo pratico de
sintomas, a implementacdo de plataformas tecnoldgicas para suporte psicossocial continuo no
ambiente domiciliar, e o estabelecimento de didlogos empdaticos sobre o progndstico € o
planejamento antecipado de cuidados sdo fundamentais para reduzir a inseguranga parental e
melhorar os desfechos de adaptagao.

Portanto, a pratica clinica em oncologia pediatrica deve imperativamente ultrapassar o
paradigma biomédico restrito a crianca, assumindo uma abordagem holistica e centrada na familia.
Recomenda-se que as politicas publicas e as institui¢des de satide estruturem e integrem programas
de avaliagdo e suporte psicossocial longitudinal voltados aos cuidadores. Cuidar de quem cuida é
uma exigéncia ética e clinica para garantir ndo apenas o sucesso terapéutico do paciente, mas a

preservacao da qualidade de vida, da dignidade e da funcionalidade de todo o sistema familiar.
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