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Resumo

Objetivos: Analisar a permanéncia de familias de criancas e adolescentes em casa de apoio durante o tratamento
oncoldgico e descrever as caracteristicas dessas criancas e adolescentes em tratamento oncoldgico em casa de apoio.
Métodos: Pesquisa de abordagem qualitativa, tipo estudo de caso. A coleta de dados foi realizada através de entrevista
n&o diretiva em grupo com 20 participantes divididos em 6 grupos de familiares de criancas e adolescentes em casa de
apoio. Resultados: Na caracateriza¢do de criangas e adolescentes identificou-se que o acesso ao centro de referéncia
oncolégico ainda é dificil para as familias que residem longe de centros urbanos, cooperando para o diagnéstico tardio
e quadros avangados da doenca. O publico feminino foi o cuidador principal com sobrecarga de trabalho. Foram
identificadas redes de apoio social e afetiva no ambito da casa de apoio. As familias necessitam de uma estrutura de
apoio durante o tratamento oncoldgico infantojuvenil. Conclusdo: O acesso a rede de salde no cancer infantojuvenil
ainda apresenta impedimentos estruturais e técnicos, comprometendo o diagndstico precoce. A casa de apoio oferece
estrutura de suporte e incentiva a formacao de redes de apoio social durante o tratamento oncoldgico.

Palavras-chave: Apoio social; Cuidado da crian¢a; Enfermagem pediatrica; Familia; Neoplasias.

Abstract

Objectives: To analyze the permanence of families of children and adolescents in a support home during oncologic
treatment and to describe the characteristics of these children and adolescents in oncologic treatment in a support
home. Methods: Qualitative research, case study type. Data collection was carried out through non-directive group
interview with 20 participants divided into 6 groups of family members of children and adolescents in support home.
Results: In the characterization of children and adolescents it was identified that access to the oncology reference
center is still difficult for families who live far from urban centers, cooperating to late diagnosis and advanced stages
of the disease. The female public was the main caregiver with an overload of work. Social and affective support
networks were identified at the support house. Families need a support structure during the oncological treatment of
children and teenagers. Conclusion: Access to the healthcare network for childhood cancers still presents structural
and technical impediments, compromising early diagnosis. The support house offers support structure and encourages
the formation of social support networks during oncological treatment.

Keywords: Child care; Family; Neoplasms; Pediatric nursing; Social support.
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Resumen

Objetivos: Analizar la permanencia de las familias de los nifios y adolescentes en un hogar de apoyo durante el
tratamiento oncoldgico y describir las caracteristicas de estos nifios y adolescentes en tratamiento oncolégico en un
hogar de apoyo. Métodos: Investigacion de abordaje cualitativo, tipo estudio de caso. La recogida de datos se llevo a
cabo mediante una entrevista grupal no directiva con 20 participantes divididos en 6 grupos de familiares de nifios y
adolescentes en un hogar de apoyo. Resultados: En la atencidn a los nifios y adolescentes se identificd que el acceso al
centro de referencia oncoldgico adn es dificil para las familias que residen lejos de los centros urbanos, cooperando
para el diagnéstico tardio y los cuadros avanzados de la enfermedad. El pablico femenino era el principal cuidador
con sobrecarga de trabajo. Se identificaron redes de apoyo social y afectivo en la casa de apoyo. Las familias
necesitan una estructura de apoyo durante el tratamiento oncoldgico infantil. Conclusion: El acceso a la red de salud
en el cancer infantojuvenil sigue presentando impedimentos estructurales y técnicos, comprometiendo el diagndstico
precoz. Una casa de apoio ofrece una estructura de apoyo y fomenta la formacion de redes de apoyo social durante el
tratamiento oncoldgico.

Palabras clave: Apoyo social; Cuidado de los nifios; Enfermeria pediatrica; Familia; Neoplasias.

1.Introdugéo

Considerando uma das principais causas de morte em criancas em todo mundo, o cancer infantil possui uma tendéncia
de aumentar sua incidéncia com o passar do tempo. A cada ano, cerca de 400.000 criancas e adolescentes de zero a 19 anos sdo
diagnosticados com doenga oncoldgica no mundo (Foucher, et. al. 2017). No entanto, ainda sdo escassos os dados
internacionais de incidéncia sobre o cancer infantil. Contribuindo para esta afirmativa, a extensdo da incidéncia de cancer na
populagdo jovem ainda é desconhecida em muitos paises de baixa e média renda (Spironello, et. al. 2020).

O cancer infantojuvenil corresponde 2 a 3% da incidéncia nacional. Apresenta menor periodo de laténcia, alto poder
de invasdo e boa resposta a terapia quimioterdpica (Spironello et. al 2020). A estimativa de novos casos de cancer
infantojuvenil em 2020 foi de 8.460 casos, sendo 4.310 para o sexo masculino e 4.150, para o sexo feminino, representando a
primeira causa de morte, 8% do total, por doenca entre criancas e adolescentes de zero a 19 anos de idade (Brasil, 2020).

A dificuldade da vida familiar refere-se & dimensdo de se cuidar de uma crianga com uma condigdo crdnica complexa,
como o cancer, tornando a vida familiar mais desafiadora ( Knafl, et. al. 2013). A tensdo dos pais parece estar centrada em
alinhar as necessidades de cuidados do cancer pediatrico com a rotina do dia a dia. Com o diagndstico conhecido, o sistema
familiar deve reorganizar-se rapidamente, pois as necessidades da crianca se tornam a principal prioridade (Salvador, Crespo &
Barros, 2018).

O tratamento oncoldgico, requer a presenca de alguém da familia acompanhando a crianga ou adolescente. A familia
se organiza e se estrutura para cumprir esta necessidade. Estas relagGes/ organizagdes conduzem um modo Unico em viver.
Segundo os autores a familia é percebida como um sistema que enfrenta crises, se desestrutura quando tem dificuldades,
necessitando de suporte para enfrentar as situagdes de adoecimento (Elsen et al., 2001).

Muitas familias residem em outros municipios e até mesmo estados, e diante de mudancas repentinas na rotina de vida
irdo necessitar de suporte para tratar a crianca afetada. Apesar do distanciamento geografico, a rede de apoio familiar se
mantém e novos personagens sdo incluidos. Outras familias, amigos, vizinhos, profissionais de satde, voluntarios passam a ser
considerados como “membros da familia” (Ribeiro, 2004).

A diminuicdo da renda familiar, falta de habitagdo, transporte, relacionam-se com um tratamento de cancer intenso e a
necessidade de acomocédo destas familias perto da instituicdo hospitalar. Neste sentido as casas de apoio oferecem estrutura
durante o tratamento oncolégico, além de contribuir na adaptacdo destas familias a esta nova realidade (Girardon, et. al. 2018).

Reconhecidamente, a casa de apoio oportuniza uma rede de apoio social e afetivo que auxilia na superagdo de crises
que inevitavelmente podem ocorrer ao longo da vida (Brito & Koller, 1999).

Cabe destacar, que as casas de apoio em seu espaco de hospedagem, além de proporcionar abrigo, cumprem outros

papéis, como: auxilia na rotina do protocolo terapéutico da crianga e adolescente, fortalece a rede de apoio familiar, previne
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abandono terapéutico, oferecer acolhimento, além de diminuir o desgaste fisico e emocional para o doente e seus familiares
(Wakiuchi & Benedetti, 2017).

Uma lacuna de conhecimento identificada no levantamento bibliogréfico, foi a contribuigdo destas instituicdes como
rede de apoio social e afetivo no contexto de familias de criancas e adolescentes com cancer, diante das necessidades dos
familiares durante o tratamento oncoldgico (Ribeiro, 2004; Girardon et al., 2018; Brito& Koller, 1999; Wakiuchi & Benedetti,
2017; Nascimento, et. al. 2017). Logo, justifica-se a realizacdo de estudos que proporcionem visibilidade as dificuldades no
ambito do cancer infanto juvenil e familias que residem fora dos centros urbanos e necessitam de uma casa de apoio

O objetivo do estudo foi: Analisar a permanéncia de familias de criangas e adolescentes em casa de apoio durante o
tratamento oncoldgico e descrever as caracteristicas dessas criangas e adolescentes em tratamento oncolégico em casa de

apoio.

2. Metodologia
Aspectos Eticos

O estudo atendeu aos critérios estabelecidos pela Resolugdo n. © 466/12 do Conselho Nacional de Sadde e foi
aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa Parecer: 3.302.321 e CAAE: 07017818.9.0000.5243. Foi assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, respeitando o anonimato e o sigiloso das informacdes. N&o houve a

presenca das criancas e adolescentes no local da entrevista.

Tipo de estudo

Pesquisa de abordagem qualitativa, tipo estudo de caso. Este estudo busca compreender um universo de significados,
motivos, aspiracGes, crengas, valores e atitudes, considerado um espaco mais profundo das relagdes, dos processos e dos
fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo das varidveis. O estudo de caso é reconhecido como um método
de pesquisa estruturado, aplicavel em distintas situagdes para contribuir com o conhecimento dos fendmenos individuais ou

grupais de forma aprofundada (Minayo, 2014).

Cenério do estudo
O cenério do estudo foi uma casa de apoio no municipio do Rio de Janeiro que recebe criancas e adolescentes de fora

do municipio, e/ou com dificuldades econdmicas para realizar o tratamento.

Fonte de dados

Participaram da pesquisa familiares em permanéncia na casa de apoio, durante os meses de junho a agosto de 2019.
Estes foram selecionados aleatoriamente pela psic6loga da instituicdo, respeitando a rotina terapéutica das criangas e
adolescentes. Existiu uma variagdo no nimero de participantes por grupo.

Os participantes foram identificados com a representacdo alfanumérica da ordem da entrevista precedida por
pseuddnimo auto atribuido. As criangas e adolescentes foram identificados com a letra H, referindo-se & hospedes, seguido por
um numeral arabico em ordem crescente (H1H2,H3).

Os critérios de inclusdo foram: ser acompanhante de uma crianca ou adolescente com o diagnostico de céncer; idade
igual ou superior a 18 anos; apresentar um episodio de internagdo com a crianca e adolescente em hospital oncoldgico e ser
acompanhante em casa de apoio.

Critérios de exclusdo foram: os familiares de criancas/adolescentes sem definicdo diagndstica e diagndstico diverso de

cancer.
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Coleta e organizacéo dos dados

Os familiares foram contactados previamente pela psicéloga e as entrevistas foram agendadas pela pesquisadora
principal. No dia da entrevista, houve apresentacdo dos pesquisadores € os objetivos do estudo. O formulario de caracterizagao
foi composto por dados dos familiares (idade, sexo, grau de parentesco, renda familiar, cidade de origem da crianca), e dados
das criangas e adolescentes (idade, sexo, diagnéstico, idade ao diagndstico, tipo de tratamento, tempo de tratamento, nimero de
internacdes, e tempo de permanéncia na casa de apoio). Os dados referentes as criancas e adolescentes contribuiram para
compreender as particularidades do discurso dos familiares

Utilizou-se a técnica de entrevista ndo-diretiva em grupo. Neste modelo ndo ha formulagdo de perguntas, apenas
sugestdo de temas a serem discutidos e refletidos pelos participantes (Holffman & Oliveira, 2009). As entrevistas, foram
gravadas em midia digital, em grupos de 3 a 4 familiares de forma Unica, em sala privada na casa de apoio. Foram
apresentados temas aos familiares, dispostos aleatoriamente e estes foram dispostos em semi circulo. Os temas foram definidos
pela revisdo bibliografica aliadas aos objetivos do estudo, foram: permanéncia na casa de apoio, internagdo hospitalar,
alimentacéo, visita, sono/repouso, lazer, normas e rede de apoio. O instrumento de caracterizacdo e a metodologia da entrevista
foram validados por dois grupos teste, que foram incluidos devido ao éxito da abordagem. O limite da amostra foi alcancado

pela saturacdo dos dados ( Nascimento, et. al. 2018).

Analise dos dados

Os relatos foram transcritos na integra, iniciou-se a aplicacdo das etapas previstas pela andlise temética segundo
Minayo (2014): pré-anélise, exploragdo do material, tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo. Na interpretacdo do
material, utilizou-se o conceito de familia saudavel (Elsen et. al 2001) para mediar as interpretacdo e rede de apoio social e
afetivo (Brito & Kooler 1999). Foram identificadas 64 unidades tematicas através da técnica de colorimetria, as quais foram
agrupadas visando a estruturacdo das categorias e subcategorias. Os dados de caracterizagdo foram utilizados para

complementar o capitulo de anélise. Os resultados foram apresentados na instituicdo de cendrio da pesquisa.

3.Resultados

Participaram um total de 20 familiares agrupados em 3 ou 4 pessoas por grupo, um total de 6 grupos de entrevistas.
Duracdo média de 39 minutos por entrevista. A idade média dos participantes foi de 41,7 anos e o publico feminino foi o
predominante conforme quadro | (85%). No que tange a escolaridade dos familiares, 55% possui ensino médio completo, 5%
ensino médio incompleto, 35% ensino fundamental completo e 5% ensino fundamental incompleto. A média de renda familiar
antes da confirmagao diagndstica correspondeu a R$1.660,16 reais. Com o inicio do tratamento e as consequentes alteragfes na
dindmica familiar, a média da renda atingiu um valor inferior a um salario minimo em vigéncia do estudo em 2018 de
R$940,38, uma redugdo equivalente a 43%. Algumas familias foram encaminhadas & casa de apoio devido a baixa renda

familiar, apesar de residirem perto da instituicéo de saude.
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Quadro 1: Representacdo da ordem da entrevista, participantes, grau de parentesco com a crianca e adolescente, idade das

criancas e adolescentes ao diagndstico, procedéncia, distancia em km aproximada entre as residéncias e o hospital.

Entrevista Participantes Grau de parentesco  Idade das criangas e  Procedéncia da familias  Distancia em km
com os héspedes adolescentes ao aproximada entre as
diagnostico residéncias e os
hospitais
Alegria Mae de H1 15 anos Queimados, RJ 54
| Tristeza Mae de H2 4 anos Cantagalo, MG 759
Desespero Mae de H3 3anos e 11 meses Cabo Frio, RJ 184
Gratiddo Mae de H4 14anos Nova iguacu, RJ 40,01
Fé Mae de H5 14 anos Campo dos Goytacazes, 276
RJ
I Aprendizado Pai de H6 2 anos Cabo Frio, RJ 194
Amor Mae de H7 14 anos Cidade de Deus,RJ 29.8
Ansiedade Mae de H8 6 anos Campo dos Goytacazes, 276
RJ
I Medo Mae de H9 11 anos Belford Roxo, 34,5
RJ
Luta Mae de H10 13 anos Araruama, RJ 162
Desespero Mae de H11 13 anos Séo Luiz do Maranhdo 3.149
v Insegurancga Pai de H12 2 anos e 8 meses Campos dos 276
Goytacazes, RJ
Desespero Mae de H13 9 anos Resende, RJ 185
Tristeza Madrasta de H14 15 anos Saquarema, RJ 158
\Y Fé Mae de H15 5 anos Itaborai, RJ 50,8
Tristeza Pai de H16 3 anos Nova Friburgo, RJ 154
Tristeza Mae de H17 13 anos Cantagalo, RJ 231
VI Tristeza Mae de H18 16 anos Mangaratiba, RJ 116
Fé Mae de H19 3 meses Resende, RJ 185
Desespero Avo de H20 14 anos Comunidade da 17

Rocinha, RJ

Fonte: Autores (2019).
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As criangas e adolescentes tinham uma média de idade de 11,35 anos. A média de idade ao diagnostico foi de 9,39 anos. O
cancer infantil foi descrito pelos familiares como “grande”, “avangado” no momento do diagnéstico 14(70%), 3(15%) estavam
em fases iniciais da doenga e 3(15%) dos participantes desconheciam esta informagdo. Em relagdo ao quantitativo de
internacdes, 11(55%) referiram que as criancas e adolescentes foram internadas de 1 a 5 vezes, 4(20%) de 6 a 10 vezes e
5(25%) mais de 20 vezes.

Ap6s o tratamento do material das entrevistas ndo-diretivas em grupo, foram identificadas trés categorias principais: O
diagnéstico do cancer infantojuvenil e o primeiro contato com a casa de apoio e as subcategorias (A confirmacdo do
diagndstico do cancer e a chegada na casa de apoio); Aspectos positivos e negativos da casa de apoio durante o tratamento

oncologico e Contribuicdes da casa de apoio no cumprimento do protocolo terapéutico.

A O diagnéstico do cancer infantojuvenil e o primeiro contato com a casa de apoio
Esta categoria aborda a trajetoria da familia para o diagndstico de cancer, a confirmacgdo da doenga oncoldgica e a

necessidade de permanecer em casa de apoio perto do hospital oncolégico.

A confirmacéo do diagnostico de cancer
O diagnéstico do céncer infantil perpassou por uma longa trajetéria desde a identificacdo dos primeiros sinais e

sintomas até a chegada na instituicdo de referéncia oncoldgica.

[...]Eu recebi o diagndstico da H4. depois de passar em 12 hospitais[...] (Gratidao — H4)

[...]O diagnostico do meu filho demorou, um médico jogava para outro, dizia ndo tem nada! E ai os amigos viraram e
falaram: “/...] Cara, pega seu filho e leva la para o Rio, velho./...]” Ai eu que trouxe por minha conta[...] (Tristeza —
H16)

A dificuldade diagndstica do cancer infantil esta intimamente relacionada a conduta dos profissionais de salde e a

disponibilidade de acesso aos servicos especializados do Sistema Unico de Sadde (SUS).

A chegada na casa de apoio
Esta subcategoria retrata as reagdes dos familiares, que desconheciam a possibilidade de realizar o tratamento das

criangas e adolescentes hospedados em uma casa de apoio sem custo adicional e com conforto.

[...]JQuando eu cheguei aqui? Eu chorei muito no quarto. Quando eu me vi sozinha com H5, falei “/...] Nossa, entrei
em desespero, chorei, desci correndo pra conversar com dona S”/...] (Fé — H5)

[...]Eu fiquei trancado no quarto, o comego foi dificil aqui, me senti um peixe fora d’dgua, esquisito (risos) “/...J
(Aprendizado — H6)

[...]A gente fica com medo porque a gente nunca veio aqui, eu ndo sabia que tinha um lugar desse, que a gente nao
paga nada e é muito bem recebido. Encontrei uma mée da minha cidade aqui[...] (Fé — H15).

Os relatos apontam que mesmo diante de um ambiente acolhedor os familiares apresentaram reacdes diversas,

maneiras de adaptacdo ao novo ambiente.

B- Aspectos positivos e negativos da casa de apoio durante o tratamento oncoldgico
Esta categoria aborda 0s aspectos positivos levantados pelos familiares em relacdo as vivéncias no decorrer de sua

estadia na casa de apoio.
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[...] O bom daqui é que a gente pode trazer as criancas, pode trazer o familiar, ela trouxe a filha dela(irmd) e a
méae(avo)... todos se conhecem e se apoiam, uma familia[...] (Alegria — H1)

[...] Eu nem acredito que existe uma casa dessas, 0s quartos, tudo direitinho,banheiro, se vocé néo quiser comer a
comida da casa, pode ir 14 para o fogdo e faz[...] (Inseguranca — H12).

[...] Eu fiz o cursinho de cabelereiro, isso é uma distracdo para vocé sair do foco da doenca, entendeu? Todos se
conhecem e conversam|...] (Fé — H15).

Através dos relatos identificaram-se pontos positivos que a casa de apoio oferece, um ambiente convivéncia e apoio
mutuo, além dos momentos de lazer, cursos e a presenca de outros familiares. A estrutura de conforto, alimentagdo, sono/
repouso e higiene pessoal sdo fundamentais para o cumprimento da rotina terapéutica.

Por outro lado, os acompanhantes relatam os aspectos negativos da permanéncia na casa de apoio:

[...] Antes das 22 horas eu ndo posso dormir, entendeu? Eu estou cansada, o ritmo do hospital continua, entendeu? E
remédio de 6 horas da manha até 10 horas da noite [...] (Tristeza — H2).

[...] Por mais que a gente esteja aqui bem, estamos aqui (na casa de apoio) internados. Ou aqui ou la no hospital [...]
(Alegria — H1).

Os aspectos negativos foram relacionados a continuidade dos cuidados hospitalares na casa de apoio. Esta rotina se
reflete no padréo de sono e vigilia dos familiares, que destacam o ambiente da casa de apoio como uma extensdo do hospital,

sobrecarregando o cuidador familiar.

C- Contribuicdes da casa de apoio no cumprimento do protocolo terapéutico
Este tema aborda o reconhecimento por parte dos acompanhantes da importancia da casa de apoio e a sua influéncia

no cumprimento do tratamento oncoldgico das criangas e adolescentes.

[...] 30 sessdes de radioterapia. A gente ndo tem dinheiro para poder ficar pagando pedégio. Gasta muito
combustivel né?[...] (Fé — H15)

[...] Essa situacdo (cancer) tira o chdo da gente, mas depois vai criando as pedras para vocé caminhar e a casa de
apoio é a pedra, chdo (voz embargada) que pbe para gente seguir em frente [...] (Tristeza — H16)

[...] Moramos longe, é onde a gente vai poder dormir, se alimentar, ficar seguro...um apoio [...] (Desespero — H20)

Os participantes legitimaram a casa de apoio como principal viabilizadora do cumprimento do protocolo terapéutico

das criangas e adolescentes.

4. Discusséo

O cancer é considerado um problema de satde publica mundial. O cancer infantojuvenil se origina principalmente de
células embrionérias e possui o periodo de laténcia e de crescimento rapido, sendo de inquestionavel importancia o imediato
diagnostico e inicio do tratamento. Nao é uma doenga prevenivel, salvo quando tem caracteristicas hereditarias (Brasil, 2017).

O cancer infanto juvenil acomete a faixa etaria de 0 a 19 anos de idade. Por apresentar sinais clinicos inespecificos,
pode ser associado a doengas mais comuns da infancia contribuindo para diagnésticos equivocados ou ndo relacionados com
uma doenca grave, interferindo na deteccao precoce da doenga (Lima, et. al. 2018).

A crianga com cancer necessita adquirir maior visibilidade dentro do espectro oncoldgico (Brasil, 2019; Teston, et. al.
2018), pois oferecer assisténcia de maneira igualitaria em todo territorio nacional precisa ser uma prioridade. Atualmente,
identifica-se uma maior concentracdo de hospitais oncoldgicos infantojuvenis na regido sudeste, obrigando a migragdo de

familias afetadas (Huesca et al., 2018).
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O processo de tratamento de cancer na crianca ou adolescente leva a inseguranga quanto ao futuro e afeta diretamente
a reducdo da renda familiar. A necessidade de acompanhamento da crianca em tempo integral, as frequentes internacdes
hospitalares, exames de avaliagdo, ocasiona o rompimento do vinculo empregaticio dos familiares, corroborando na
diminuicdo da renda familiar (Sa, et. al. 2021), longas trajetérias em busca da confirmacdo da doenca, possivelmente
alterarndo o estadiamento da mesma (Cruz, 2020).

O impacto da confirmacdo diagndstica abala emocionalmente a familia das criancas, remetendo a sentimentos de
desespero, fragilidade e de desestabilizacdo. A familia se reorganiza, se une e busca forcas entre 0s seus membros para
enfrentar as adversidades do adoecimento de um de seus membros (Elsen et al., 2001; Nascimento, et. al. 2018). Apresentam
vontade de enfrentar a doenca e o tratamento, mesmo diante de uma experiéncia dolorosa e traumatica para a crianga (S4, et. al.
2021).

Realizar o tratamento oncoldgico, ainda é um desafio para as familias, principalmente as que residem em areas longe
dos centros urbanos. A rotina de deslocamento entre a residéncia da familia até o hospital de oncologia, associada a
dificuldades econdmicas vai interferir diretamente no cumprimento e qualidade do tratamento.

A identificacdo de familias mais fragilizadas economicamente é um elemento chave para assegurar o tratamento
oncolégico. A enfermeira oncoldgica em sua rotina de cuidados precisa ter a habilidade para identificar possiveis elementos de
estresse relacionados a baixa renda, falta de acomodacéo, falta de apoio e questdes relacionadas a rotina de tratamento. Um
olhar ampliado e humano, atento as préticas e cuidados podem auxiliar na identificagdo destas familias (Pacheco, et. al. 2021).

No novo perfil familiar, maes assumem o papel de cuidador principal diante do adoecimento do filho, enquanto pais
atuam como provedores. Mées concentram-se nos desafios da tomada de decisdes, administragdo de medicamentos, promogao
de conforto e suporte, manejo de problemas comportamentais dos filhos, atencéo a intercorréncias, ou seja, dedicagdo integral
as necessidades cotidianas de cuidado (Hovén, et. al. 2016; Santos, et. al. 2017).

Desta forma, é primordial que o enfermeiro tenha conhecimento do processo de adoecimento vivenviado por cada
familia e desenvolva uma relacdo de apoio a pacientes e familias através de uma comunicacao efetiva (Santos, et. al. 2017;
Paula, et. al. 2019).

Assim, as casas de apoio fornecem seguranca e conforto, além de alimentacdo, transporte e atividades recreativas.
Podem ser consideradas como “ilhas” de convivéncia familiar. Espacos que diminuem a ansiedade dos familiares e criangas e
também dos profissionais de salde quanto a garantia da efetividade do tratamento (Girardon-Perlini, et. al. 2017; Brito&
Koller, 1999).

Ao longo do tempo, as criangas e familiares que estdo na casa de apoio formam uma espécie de familia e o
agravamento do quadro clinico de uma crianca e/ou adolescente interfere diretamente em todos aqueles que "moram™ neste
espaco de viver. Entdo pode-se considerar, a importancia do apoio social e afetivo obtido através de uma rede relacional das
pessoas, mantido por lacos afetivos e percepcdes que se tem do mundo social, competéncias e recursos disponiveis que
proporcionam protecdo (Brito& Koller, 1999).

A qualidade das rela¢fes proporciona a capacidade de adaptacdo das pessoas ao seu ambiente, além de aumentar o
senso de pertencimento (Brito & Koller, 1999). O contato entre mées permite troca de experiéncias, um ambiente em que todos
compartilham situacbes de adoecimento, distanciamento de casa, contribuindo para a potencializagdo de habilidades de se
colocar no lugar do outro (Ribeiro, 2004).

Desta forma, a rede de apoio social é descrita como “um conjunto de sistemas e de pessoas significativas, que
compdem elos de relacionamento recebidos e percebidos do individuo” (Brito & Koller, 1999), podendo ser considerados

como fatores de protecdo diante de situagdes de risco.
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Assim, a presenca de irmédos, avos e voluntarios, proporciona um ambiente de incentivo e fortalecimento do vinculo
familiar, de afetividade, a troca de crencas, valores e conhecimentos. Aspectos de uma familia saudavel (Elsen et al., 2001).

Por outro lado, o sentimento de estar internado na casa de apoio, remete continuidade da rotina hospitalar associada a
grandes responsabilidades no cuidado da crianca e adolescente. Pois, estes familiares necessitam gerenciar cuidados fisicos e
emocionais, mediar a comunicacdo médico-hospitalar, se adaptar as novas rotinas, e além disso, zelar pelo bem-estar da
crianca e adolescente, uma sobrecarga de trabalho (Santos et al., 2018; Ferreira. et. al 2018).

Mesmo assim, sentimentos de gratiddo e empatia foram destacados. Os familiares reconheceram a casa de apoio
como um dos pilares para a realizagdo da terapia antineoplasica, garantindo a qualidade de vida durante esse processo de
tratamento do cancer infanto-juvenil e facilitadora de uma rede de apoio social e afetiva (Ribeiro, 2004; Brito & Koller, 1999;
Ferreira et. al. 2018).

5. Conclusédo e ContribuicGes para a Pratica de Enfermagem

Os objetivos do estudo foram cumpridos e foi possivel evidenciar através do perfil dos familiares e criangas na casa de
apoio, o predominio do diagnostico tardio, diminuicdo da renda familiar, e a busca por um tratamento oncolégico distante da
residéncia. A figura feminina foi a principal provedora do cuidado.

Os achados deste estudo legitimaram a contribuicdo da casa de apoio para o cumprimento do protocolo terapéutico
oncoldgico infantojuvenil, pois estes espagos auxiliam nas necessidades econdmica, psicossocial e familiar, influenciando na
aderéncia ao tratamento e na qualidade de vida de todos os envolvidos.

Este estudo buscou fortalecer a assisténcia de enfermagem pediétrica oncolégica para criangas e familias que residem
fora dos centros urbanos. As casas de apoio sdo reconhecidamente uma rede de apoio social.

As limitagdes deste estudo referem-se a questdes geograficas, pois 0 mesmo retrata a realidade de uma determinada
populagdo regional, logo, é de suma importancia a realizacdo de outros estudos sobre o publico infantojuvenil e maior

visibilidade de casas de apoio.
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