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RESUMO

Objetivo: compreender a mobilizacdo da familia de criangas com cancer nos processos-chave de
resiliéncia, por meio da participacdo em um programa de intervencdo familiar. Métodos:
realizou-se um estudo de caso qualitativo longitudinal envolvendo duas familias de criancas com
cancer, atendidas em uma Clinica Ampliada de Pesquisa e Intervencdo Familiar vinculada a uma
Instituicdo de Ensino Superior, situada em um municipio da regido Centro-Oeste do Brasil. O
referencial tedrico utilizado foi o Modelo de Resiliéncia, e, quanto ao aspecto metodoldgico,
empregou-se a Analise Qualitativa de Conteddo. Os dados foram coletados por meio de
entrevistas semiestruturadas realizadas antes e apds a intervencdo das familias no programa.
Resultados: foram identificadas duas categorias principais que evidenciam a mobilizagdo dos
processos-chave de resiliéncia familiar: o fortalecimento da capacidade de enfrentamento e a
melhoria nos processos de comunicacdo. Conclusdo: as intervencdes sistematizadas possuem o
potencial de mobilizar processos-chave de resiliéncia, contribuindo para aliviar o sofrimento das
familias e melhorar sua autoconfianca frente aos desafios impostos. Destaca-se que, com as
intervencdes, as familias conseguem mobilizar os processos-chave de resiliéncia, o que resulta na
mitigacdo de seu sofrimento e no fortalecimento de sua autoconfianca para lidar com os desafios.
Palavras-chave: Resiliéncia Psicoldgica; Familia; Enfermagem Pediatrica; Neoplasias;
Enfermagem Oncologica.
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RESUMEN

Objetivo: comprender como las familias de nifios con cancer se movilizan en los procesos clave
de resiliencia a través de su participacion en un programa de intervencion familiar. Métodos: se
llevd a cabo un estudio de caso cualitativo longitudinal que involucré a dos familias de nifios con
cancer atendidos en una Clinica Ampliada de Investigacion e Intervencién Familiar vinculada a
una Institucion de Educacion Superior, ubicada en un municipio de la region Centro-Oeste de
Brasil. Se utiliz6 el Modelo de Resiliencia como marco tedrico y se empled el Analisis
Cualitativo de Contenido como enfoque metodologico. Los datos se recopilaron a través de
entrevistas semiestructuradas realizadas antes y después de la intervencién de las familias en el
programa. Resultados: se identificaron dos categorias principales que evidencian la
movilizacion de los procesos clave de resiliencia familiar: fortalecimiento de la capacidad de
afrontamiento y mejora en los procesos de comunicacion. Conclusion: las intervenciones
sistematizadas tienen el potencial de movilizar procesos clave de resiliencia, contribuyendo a
aliviar el sufrimiento de las familias y mejorar su confianza en si mismas frente a los desafios
impuestos. Se destaca que, mediante estas intervenciones, las familias logran movilizar los
procesos clave de resiliencia, lo que resulta en la mitigacion de su sufrimiento y en el
fortalecimiento de su confianza en si mismas para enfrentar los desafios.

Palabras clave: Resiliencia Psicoldgica; Familia; Enfermeria Pediatrica; Neoplasias; Enfermeria

Oncologica.
INTRODUCAO

O céancer é uma das doengas que mais provocam alteragdes no sistema e na rotina
familiar. Seu diagndstico em uma crianca impacta diretamente as interagdes familiares, podendo
comprometer sua estrutura e funcionamento, com potencial para provocar mudancgas no padrédo
organizacional, necessidade de adaptacdes e sofrimento profundo™?. No entanto, h4 evidéncias
de emocdes positivas vivenciadas pela familia, destacando-se a resiliéncia, esperanca e melhorias
nas relagées®™.

Dentre as opgdes de tratamento, destaca-se a quimioterapia, que é uma terapia sistémica
composta por agentes quimicos administrados em intervalos, variando de acordo com o0s
protocolos terapéuticos prescritos®. Entretanto, embora seja considerada uma esperanca de cura
para a familia, a quimioterapia também é temida por seus efeitos colaterais e pela possibilidade
de debilitar a crianga®©.

As demandas de cuidados e o tratamento da crianga provocam uma ruptura nas interacées
familiares e na rotina habitual, tanto da crianca quanto da familia. Para lidar com essa situacao, a
familia recorre a processos de enfrentamento, como a resiliéncia®. A Resiliéncia Familiar é um
construto que busca identificar e fortalecer os processos interacionais e de enfrentamento que
permitem a familia resistir aos desafios desorganizadores impostos pela doencga e renascer a
partir deles”.

Os processos-chave fundamentais da resiliéncia sdo classificados em trés dominios:
Sistema de Crencas, Padrdes Organizacionais e Processos de Comunicagdo. O Sistema de



Crencas é o nucleo do funcionamento familiar, de onde se extrai o sentido da adversidade sob
uma perspectiva positiva; ou seja, sdo as lentes pelas quais a familia enxerga e percebe 0 mundo.
Os Padrdes Organizacionais oferecem suporte a integracdo do sistema familiar, regulando
comportamentos, conexfes e vinculos. Esses padrdes sdo mantidos por normas internas e
externas, especificas de cada familia, reforcadas pelas crengas e cultura familiar. Os Processos de
Comunicagdo envolvem a troca de informacdes, a resolucdo de problemas e a criatividade da
familia para superar momentos dificeis®”.

A resiliéncia implica em comportamentos, pensamentos e acGes que permitem a familia
compreender as razfes dos eventos enfrentados, aléem de desenvolver habilidades necessarias
para a reorganizacdo da vida familiar®. O sucesso no processo de adaptacdo e o modo como a
familia interpreta a situacdo de adoecimento da crianga com céncer influenciam diretamente a
forma como essa familia gerenciara a adversidade®.

A abordagem da resiliéncia familiar permite ao profissional de saude alterar a perspectiva
de percepcdo da familia em situacdo de sofrimento, de uma visdo de imperfeicdo para uma visao
de desafio, reafirmando o potencial da familia para crescimento e autorreparo () Para cuidar da
familia da crianca com cancer, € essencial que o enfermeiro compreenda a experiéncia da familia
diante do adoecimento da crianca, bem como os elementos da resiliéncia familiar que auxiliam
0s membros familiares a enfrentar e gerenciar as situacdes vivenciadas. Ressalta-se, ainda, a
necessidade de propor intervengbes que promovam, entre outras acles, a escuta ativa da
narrativa da experiéncia das familias, a identificacdo de redes de apoio e o levantamento das suas
crencas sobre a doenca®®.

Estudos®®® mostram a importancia de programas que promovam intervencoes
personalizadas para familias em situagdes desafiadoras, abordando seu potencial cuidador, as
experiéncias e os processos de enfrentamento e resiliéncia frente ao adoecimento.

O Programa de Intervencdo com Familia (PIF)“* surge como apoio para o enfermeiro ao propor
intervencgdes sistematizadas as familias de criancas com condigdes cronicas de salude, com o
intuito de fortalecer sua resiliéncia. O atendimento no PIF é fundamentado no Modelo Calgary
de Intervencdo na Enfermagem Familiar, que prevé intervencGes nos dominios cognitivo, afetivo
e comportamental, ajudando a familia a descobrir novas formas de gerenciar a situagéo e aliviar
seu sofrimento™. As familias atendidas pelo PIF sdo encaminhadas por servicos de atencdo a
crianga com cancer e outras condicdes cronicas de saude.

Inicialmente, o programa foi criado para atender familias de criangas com deficiéncia.
Posteriormente, as autoras ampliaram seu escopo para incluir outros contextos de salde e
adoecimento, recebendo também familias de criangas com cancer, anemia falciforme e doencas
renais.

Dessa forma, questiona-se como se da a mobilizacdo dos processos-chave de resiliéncia
em familias de criancas com cancer atendidas por um programa de intervencdo. Este estudo teve
como objetivo compreender a mobilizacdo da familia de crianga com cancer nos processos-chave
de resiliéncia a partir da participacdo em um programa de intervengdo com a familia.



METODO

Este estudo trata-se de um estudo de caso de abordagem qualitativa longitudinal,
ancorado no referencial teérico do Modelo de Resiliéncia Familiar de Froma Walsh®, que se
refere aos processos de enfrentamento e adaptacdo da familia como uma unidade funcional.

O Estudo de Caso Qualitativo™ consiste na investigacdo profunda de fendmenos
contemporaneos, permitindo ao pesquisador capturar caracteristicas significativas e holisticas de
eventos da vida real. Este estudo seguiu os seguintes passos do Estudo de Caso Qualitativo™®: 1.
definicdo da questdo do estudo (como ocorrem as mudancas nos processos-chave de resiliéncia
em familias de criangas com céancer atendidas no Programa de Intervengdo com Familia?); II.
delineamento das proposic¢des do estudo (descrever as mudancgas ocorridas nos processos-chave
de resiliéncia em familias de criangas com céancer atendidas no Programa de Intervencdo com
Familia); Ill. estabelecimento da unidade de analise (processos-chave de resiliéncia); IV.
realizacdo da vinculacdo dos dados e V. selecdo de critérios para a interpretacdo dos achados. O
Método de Analise Qualitativa de Contelido foi escolhido para guiar a analise dos dados™”.

O estudo foi desenvolvido na Clinica Ampliada de Pesquisa e Intervencdo Familiar,
vinculada a uma Instituicdo de Ensino Superior em um municipio da regido Centro-Oeste do
pais, no periodo de dezembro de 2017 a janeiro de 2019. Os casos deste estudo foram
selecionados por amostra de conveniéncia e referem-se a duas familias de criangas com
diagnostico de cancer em tratamento quimioterapico, que haviam finalizado o acompanhamento
no PIF.

O PIF é realizado por meio de encontros terapéuticos, caracterizados por serem
momentos de escuta atenta da familia, ocasides em que ela traz suas demandas e desafios,
permitindo explorar 0s processos interacionais, levantar hipoteses de sofrimento familiar e
direcionar o plano de intervencdes™. A periodicidade e quantidade dos encontros ocorrem de
acordo com a necessidade e disponibilidade da familia. Nesse programa, o processo de
finalizacdo da participacdo da familia é decidido em conjunto com cada familia, levando em
consideracdo as percepcOes sobre sua capacidade para lidar melhor com as incertezas e desafios
enfrentados na condicdo clinica da crianca. Desde a sua implantacdo em 2017, o PIF ja atendeu
cerca de 150 familias que vivenciam o adoecimento de um de seus membros. Na ocasido do
estudo, quatro familias de criangas com cancer participavam dos encontros do PIF na clinica.

O modelo de cuidado que fundamenta o programa esta ancorado na articulacdo tedrica
entre os conceitos do Interacionismo Simbdlico, do Modelo de Vulnerabilidade da Familia e do
Modelo de Resiliéncia™®.

Os critérios de inclusdo para participar da pesquisa foram: ser familia de crianca com
cancer que participou, do inicio até a alta, do PIF. Foram excluidas do estudo familias que ndo
residiam no municipio e que ndo finalizaram sua participac¢do no PIF em tempo habil para serem
incluidas na pesquisa.



Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, realizadas com cada
familia individualmente, antes e apds a participacdo delas no PIF. As entrevistas foram
conduzidas pela pesquisadora principal com auxilio de uma pesquisadora docente com
experiéncia em enfermagem de familia e na condugdo do PIF (autora do PIF).

As entrevistas prévias a participacdo foram realizadas com as familias na Clinica
Ampliada de Pesquisa e Intervencdo Familiar em sala exclusiva, com duracdo média de 60
minutos, sendo as maes as principais participantes. As entrevistas iniciavam-se com a pergunta
norteadora: “Vocé poderia me dizer como sua familia tem enfrentado a situacdo do cancer
infantil do ?”. A seguir, eram feitas perguntas de apoio, como: “De que maneira os
desafios sdo enfrentados? Vocés se sentem capazes de se adaptar as mudancas provocadas pela
doenga? Como vocés compartilham em familia os desafios enfrentados?”.

Apesar do esforco para envolver o maximo de membros da familia, nem todos puderam
participar dos encontros do PIF devido a seus empregos, distancia e preferéncias. Dessa forma,
apenas as maes tiveram disponibilidade e aceitaram participar de todos os encontros do programa
e das entrevistas.

Apo0s a participacdo no programa, as entrevistas foram realizadas no mesmo local, com
duracdo média de 120 minutos. As perguntas seguiam 0 mesmo roteiro anterior, acrescentando
questdes relativas a participagdo no programa, como: “Como a familia tem enfrentado a situagdo
do cancer infantil a partir da participagdo nos encontros?”. Essas perguntas foram delineadas
considerando os dominios do Sistema de Crencas, dos Padrdes Organizacionais e dos Processos
de Comunicacdo da Resiliéncia Familiar® e o manejo da experiéncia do cancer infantil pela
familia.

Foram utilizados dados coletados das fichas da familia armazenadas na clinica, junto com
informagBes do genograma, ecomapa, nimero de encontros realizados, membros da familia
presentes em cada encontro, hipéteses de sofrimento, intervencdes oferecidas e evolugdo da
familia no programa. Foram excluidos dados referentes a participantes menores de idade.
Embora eles tenham participado do PIF, suas falas e interacbes ndo foram incluidas nos dados
analisados. Exemplos de intervengdes oferecidas as familias incluem: ouvir as familias sobre sua
experiéncia e manejo da doenca; encorajar as familias a tomar decisdes; e fornecer informacGes
relevantes. Todas as entrevistas foram gravadas em midia digital e transcritas na integra pela
pesquisadora principal.

Para identificar os processos-chave de resiliéncia de cada familia, antes e apos a
participacdo no PIF, as entrevistas e os registros da familia foram lidos e analisados de maneira
dedutiva, de acordo com os conceitos do referencial tedrico de resiliéncia. Para compreender a
mobilizacdo dos processos-chave da Resiliéncia Familiar, os pesquisadores realizaram a analise
de forma indutiva e independente. Apés a leitura, seguiram-se 0s passos preconizados para a
identificacdo, codificacdo e categorizacdo dos dados. Posteriormente, as subcategorias eram
agrupadas em categorias de analise representativas da manifestagdo dos processos-chave de cada
dominio da resiliéncia™”.



Para este estudo, foram respeitados os principios de credibilidade, transferibilidade,
adequabilidade e confirmabilidade, mediante a apresentacdo de dados sociodemograficos dos
participantes e descricdo detalhada do método, seguindo os Critérios Consolidados para Relatos
de Pesquisa Qualitativa (COREQ)™®.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos de uma
instituicdo pablica de ensino superior. As participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido e, para garantir-lhes o anonimato, na apresentacao dos resultados, os extratos
dos relatos estdo identificados pela letra F (familia), seguida do nimero da ordem de realizacao
das entrevistas.

RESULTADOS

Participaram do estudo duas familias de criangas com céncer atendidas no PIF. As
entrevistas pré e pds-participacdo no programa foram realizadas com as méaes, considerando sua
disponibilidade. Contudo, as perguntas referiam-se a experiéncia da familia como um todo. A
seguir, apresentamos a caracterizacdo das familias e uma sintese de cada caso.

Familia 1 (F1): essa familia reside na cidade do estudo e é composta pelo pai, de 34 anos,
comerciante; a mée, de 29 anos, cabeleireira, que deixou de trabalhar para acompanhar a crianga
durante o tratamento quimioterapico; e dois filhos: a paciente, uma menina de 11 anos
diagnosticada com osteossarcoma, € 0 irmdo, um menino saudavel de seis anos. Ambos
frequentam a escola. O pai foi adotado de maneira informal durante a infancia e ndo mantém
contato com sua familia biol6gica ampliada. Pai, mae e os dois filhos moram juntos e recebem
apoio financeiro dos avos e irmaos.

O contato inicial com a familia ocorreu em dezembro de 2017. A crianga estava internada
no hospital para a realizacdo de tratamento quimioterapico e, posteriormente, seria submetida a
um procedimento cirdrgico de amputacdo do membro superior esquerdo. Em dezembro de 2018,
os encontros no PIF foram encerrados, coincidindo com a finalizagdo do tratamento
quimioterapico da crianca. A finalizacdo do programa ocorre de forma colaborativa com as
familias, e os encontros terminam quando estas habilmente promovem mudancas para superar
sua situacdo, com forcas renovadas e sofrimento diminuido.

Foram conduzidos seis encontros terapéuticos com a F1 no PIF, tendo a participacdo da
mée e da paciente em todos eles, do irmdo em dois encontros e de uma prima materna, de 20
anos de idade, em um deles. Na Tabela 1 abaixo, estdo descritos os elementos da resiliéncia da
familia F1, manifestados antes e ap0s sua participacdo no Programa.

Tabela 1. Elementos da resiliéncia familiar manifestados antes e ap6s participacdo no Programa.

Elementos de
resiliéncia da Antes da participagdo no PIF Apos participacéo no PIF
familia F1

Sistema de A familia acredita que o tratamento A familia ressignificou o tratamento




crencas

quimioterapico compromete a
salde da crianca; a mée se vé
como a unica cuidadora
competente; ha um afastamento
das crencas espirituais.

(quimioterapia e amputagédo) entendendo
que esses procedimentos foram
essenciais para a recuperacao da satde da
crianca. A mde desenvolveu sua
capacidade de compartilhar o cuidado
com os demais membros da familia,
acreditando que a participacao de todos
0s torna mais capazes de enfrentar as
demandas de cuidado da crianga.
Ademais, a familia reconectou-se com a
fé religiosa.

Padroes
organizacionais

A mde assumiu para si a
responsabilidade pelo cuidado e
pelas decisbes, ndo aceitando a
participacdo do pai, dos demais

familiares e nem da equipe de
salde. As atitudes de
superprotecdo por parte da familia
provocavam uma resposta
comportamental conflituosa na
crianca.

As tomadas de decisdo passaram a ser
realizadas em conjunto com a crianca e a
familia, reconhecendo-se o direito da
crianca de participar e ser ouvida em
relacdo as suas necessidades. A crianca
tornou-se mais ativa e desenvolveu uma
melhor capacidade para se relacionar.

Processos de
comunicagéo

Houve dificuldade em discutir a
situacdo no ambito familiar,
resultando em uma tendéncia ao
isolamento entre 0os membros.
Ademais, observou-se uma
comunicagéo ineficaz entre a
familia e a equipe
multiprofissional.

A familia aprimorou seu padréo de
comunicacgéo, conseguindo assim
expressar seus sentimentos e debater com
a equipe multiprofissional a respeito das
diversas opgdes de tratamento.

Familia 2 (F2): composta pelo pai de 38 anos, cuja profissdo é desconhecida; pela mae,
de 34 anos, professora do ensino infantil da rede municipal; e pelo filho de trés anos com
diagnostico de astrocitoma grau Il. Os pais sdo judicialmente separados. O pai e a familia paterna
ampliada mantinham contato esporadico com a crianga e com a mae.

Em dezembro de 2016, a crianca comegou a apresentar sintomas da doenca. Apés a
confirmacgdo do diagnostico, foi realizada uma cirurgia para a retirada parcial do tumor, seguida
de tratamento quimioterdpico e de reabilitacio motora. A abordagem a familia ocorreu em
janeiro de 2018, no hospital onde a crianca realizava o tratamento quimioterapico.

Foram realizados seis encontros terapéuticos com a familia, com a participacdo da méae e
ocasionalmente do filho. Durante seu envolvimento no PIF, a crianga continuava a frequentar os




atendimentos de saude agendados nos servicos de referéncia. Abaixo, na Tabela 2, estdo
descritos os elementos de resiliéncia da familia F1, manifestados antes e ap0s a participacdo no

Programa.

Tabela 2. Elementos da resiliéncia familiar manifestados antes e ap0s participacdo no Programa.

Elementos de
resiliéncia da
familia F2

Antes da participacdo no PIF

Apos participacdo no PIF

Sistema de crencas

Definicéo de doenga como
estigma de morte; temor
pelo futuro da crianca.

A ressignificacdo da doenga envolve
cultivar uma esperanca no futuro da crianga,
desenvolvendo uma perspectiva otimista
guanto ao seu prognostico, bem como
aceitar aquilo que nao pode ser modificado.

Padroes
organizacionais

Sobrecarga materna com o
cuidado da crianca e a rotina
de tratamento; superprotecédo

materna; afastamento da
crianga do convivio social.

A mae desenvolveu a capacidade de
compartilhar o cuidado da crianga com a
avo materna, retomou a vida profissional e
matriculou a crianca na escola. Além disso,
observou-se uma melhora na autoestima
materna e uma reconciliacdo no

relacionamento com o pai da crianca.

A mae conseguiu ressignificar o conceito de
crianga, estimulando o desenvolvimento do
filho e respeitando sua capacidade de
autonomia. A familia, por sua vez, tem
aberto espaco para o didlogo e o
compartilhamento de sentimentos entre seus
membros. Ademais, a mée estabeleceu um
relacionamento de confianca com a equipe,
0 que contribuiu para a melhoria do dialogo.

Falta de dialogo
intrafamiliar e com a equipe
de salde, prejudicando a
externalizacdo de davidas.

Processos de
comunicacgéo

Neste estudo, as intervenc@es propostas nos encontros com cada familia foram: incentivo
ao didlogo intrafamiliar; perguntas de intervencdo visando a narrativa da experiéncia da familia
frente a situacdo; oferta de informacgdes e orientacfes sobre o tratamento da crianca, os efeitos
colaterais esperados, o prognostico, a importancia do brincar na infancia e o respeito a crianca
como sujeito; validacdo das respostas emocionais dos membros da familia; e elogios as forcas e
competéncias da familia no cuidado a crianca e aos demais membros da familia. Durante o
acompanhamento no PIF, a manutencdo do vinculo terapéutico com a familia foi realizada por
meio do envio de cartas terapéuticas, telefonemas e mensagens em aplicativos, registrando as
conquistas e as mudancas efetuadas pela familia nos atendimentos. Esse processo visou




fortalecer a autoconfianca da familia em sua capacidade de mobilizar os processos-chave da
resiliéncia.

Da analise das entrevistas pré e pds-participacdo no PIF, das observacdes e dos registros
nos prontuarios de cada familia, foi possivel identificar que, ao vivenciarem a experiéncia do
cancer na crianga, a familia foi desafiada em seus processos de resiliéncia. A participacdo no
programa fortaleceu a resiliéncia da familia, ajudando-a a refletir sobre sentimentos, percep¢oes
e acOes diante da situacdo, possibilitando a mobilizacdo de forcas para atender as demandas
emocionais e as necessidades da crianca e dos membros familiares, e favorecendo o manejo do
cuidado da crianga e o enfrentamento do céncer. As categorias analiticas que representam a
mobilizacdo da familia e as repercussdes nos processos-chave da resiliéncia familiar s&o: o
fortalecimento da capacidade de enfrentamento da familia e a melhoria nos processos de
comunicacdo familiar, conforme descritas a seguir.

Fortalecimento da capacidade de enfrentamento da familia

A partir dos encontros no PIF, a familia tem a oportunidade de adquirir conhecimento e
mobilizar suas forcas internas, sentindo-se fortalecida em sua capacidade de enfrentamento. A
medida que participa do PIF, a familia modifica a maneira de se perceber na situacdo, deixando
de se ver como incapaz de cuidar do filho e passando a adotar uma perspectiva de capacidade e
superacdo de suas limitacdes. Com esse fortalecimento, a familia procura o que necessita para
lidar com os desafios do adoecimento da crianca e modifica suas estratégias de manejo.

A gente, hoje em dia, consegue superar as coisas mais facil. Tem dia que (..) umas lutinhas
diarias, mas nada comparado com 0 que a gente passou nesses 1 ano e 2 meses. Hoje a gente
tem mais firmeza, mais pé no chéo pra ir atras das coisas. (F1)

E dificil, mas a gente conseguiu. Se vier alguma coisa a mais, diferente, eu nio sei, mas a gente
vai tentando. Buscando sempre adaptar. A gente tenta superar de todas as formas. E se ndo da,
é um pouco frustrante, mas bola pra frente. (F2)

A familia reconhece e aprende que a propria crianca tem capacidade para enfrentar a
experiéncia do cancer, o que a encoraja a mobilizar suas forcas.

Na verdade, eu achei que seria um desafio para ela, muito grande, mas na verdade foi mais para
a gente. Para ela, tranquilo, porque a M. supera tudo! (F1)

As intervencbes do PIF abriram espaco para a familia modificar crencas sobre o
adoecimento da crianga e a incentivaram a conhecer experiéncias semelhantes.

Hoje a gente é bem mais aberto pra isso (..) vocé vé que o seu problema ndo é nada, hoje eu
estou mais centrada e menos angustiada. (F1)

Al voceé vé que ndo é sO vocé que passa. Porque as vezes, vocé fica ali sozinha e acha que é sé
vocé. Mas dai tem nocdo de como é grande, como tém criancas doentes, e como tem crianca
com cancer. Foi bacana ir pra la (no PIF) por isso, pra conhecer essa realidade e mudar o
pensamento. (F2)



Nota-se que a familia modifica suas crencas restritivas, passa a olhar de maneira mais
positiva a situacdo vivenciada e mantém o otimismo e a esperanca. Reconhece as dificuldades e
os desafios que precisa enfrentar, mas estd mais confiante diante da realidade.

Mas agora a gente consegue superar as coisas. As vezes com dificuldade, outras leva tempo,
mas sempre da certo! Sempre a gente consegue sair bem de alguma situagdo. Sempre alguma
coisa serve de licdo, e a gente ndo v& mais como negativo, vé como positivo. (F1)

Os valores espirituais, a fé e os rituais religiosos foram mobilizados pela familia desde o
diagndstico do cancer da crianca. A partir da participacdo no PIF, a familia se reconectou com a
fé religiosa e com crencas fortalecedoras, que se configuraram em fonte de forca, possibilitando-
Ihes perseverar com esperanca.

A gente procura estar sempre na presenca de Deus, sempre na igreja; voltamos para igreja, a
gente reza o terco todos os dias. Deus s6 da aquilo que a gente suporta, né? Entdo, eu acho que
hoje em dia foi um desafio concluido. E dialogo e fé. Deus vai mostrando o que a gente tem
que ir superando. (F1)

Sendo forte, buscando a Deus, assim a gente vai vencendo. Vivendo um dia de cada vez. (F2)

Os sentimentos desencadeados pelo diagndstico e as modificagdes impostas a familia
provocaram conflitos nos relacionamentos familiares, intensificados por divergéncias de
opinides, pela sobrecarga de um dos membros e pelas angustias e incertezas que envolvem esse
episddio. As interacdes e os vinculos foram fortalecidos a medida que a familia reorganizou sua
rotina e expressou seus sentimentos. O apoio matuo e a unido de todos potencializaram as forgas
e o enfrentamento da familia.

Antes tinha muito conflito na familia, hoje a gente ja ndo tem mais, sempre tentando ajudar um
ao outro. N6s apoiamos e conversamos mais. (F1)

Conversando, um ajudando o outro, um apoiando o outro. Assim, a gente foi conseguindo
passar essa fase que terminou. (F2)

Melhoria nos processos de comunicacéo da familia

A participacdo da familia no PIF resultou em mudancas significativas na maneira como
0s membros familiares se comunicam, mudancas estas percebidas inclusive por pessoas fora do
convivio familiar. A familia assumiu um papel protagonista, manejando as situacdes com mais
calma e tranquilidade, além de conversar mais sobre a situacdo e a doenca da crianca. Observa-se
que a familia se sente mais fortalecida e reconhece melhorias na comunicagéo entre todos 0s seus
membros.

(..) até a psicologa daqui (hospital) falou isso, viu uma mudanga, que ajudou bastante a gente
(ter participado do PIF). E tudo o que foi falado 4 de alguma maneira serviu pra mim, serviu
pra ela (filha), foi muito bom! Hoje eu falo mais sobre o assunto. (F1)

Até a L (enfermeira) comentou como eu estou diferente, que estou mais calma, centrada (...).
(F2)



As conversas terapéuticas no PIF auxiliam a familia a transcender o foco da doenga para
enxergar a criangca como um todo. A familia relata que os encontros no programa trouxeram
conforto, informacgdes e alivio do sofrimento. Descrevem o PIF como um espaco para tirar
davidas, dialogar, receber apoio e sentir-se ouvida e compreendida.

Eu ia algumas vezes para 0s encontros, até ndo querendo ir, por ter muita coisa pra resolver,
mas era s6 meia hora. Quando via ja era uma hora, uma hora e pouco, e passava porque era
uma coisa boa. Foi uma coisa positiva na vida da gente. Foi muito bom! Me senti ouvida. (F1)

Me ajudou bastante, me tirou bastante ddvidas, me ajudou a me fortalecer, me instruiu
bastante. Elas (pesquisadoras) tém uma outra visdo, me senti confortada e apoiada. Me senti
ouvida. Foi bem significativo pra mim. Com as conversas, que nao fala sé de doenca, mas olha
a pessoa, 0 que vocé estd sentindo, olha o eu, o ser humano. E muito bom, especial e
importante. (F2)

Ter um espaco dialdgico no qual é possivel expressar sentimentos abertamente fortalece a
familia e a incentiva a tomar decisGes relativas a salde e ao bem-estar da criangca com cancer.
Esse ambiente propicia condi¢fes para que a comunicagdo com a equipe medica ocorra de
maneira segura, permitindo inclusive que a familia questione ou manifeste sua opinido.

E hoje eu ja falo tudo. N&o gostei e pronto, os filhos sdo meus e eu que sou mae. E sempre
lembrando da A (enfermeira do PIF), tem coisas que a gente ndo gosta e que a gente tem que
estar falando, ndo pode ficar sé guardando. Entéo (o PIF) ajudou bastante! (F1)

Aprendi a me expressar mais, a falar mais. VVocés devem continuar (com os atendimentos do
PIF) porque apoia demais a familia. Faz as familias se sentirem mais fortalecidas. (F2)

A comunicacao aberta entre os membros da familia promove unido, respeito, paciéncia e
tolerancia mutua. Além disso, a familia se sente mais capacitada para lidar com os conflitos
familiares que surgem ao longo da convivéncia. Os membros da familia alteram a maneira de se
relacionar, adotando uma perspectiva mais positiva sobre as situacdes estressantes enfrentadas
pela familia e sobre as mudancas no processo de comunicacdo. Dessa forma, o ndcleo familiar
cria espagos para escuta e didlogo, respeitando a individualidade de cada membro.

Hoje a gente é mais unido, a gente conversa mais, cada um tem mais paciéncia com o outro.
Problemas a gente tem, mas hoje é mais facil de superar. Entdo, dentro de casa, em questdo de
escutar mais, do dialogo, cada um tem uma personalidade diferente do outro, e a gente tem que
estar respeitando. (F1)

Ah, eu tenho a minha opiniéo e falo para a familia, os mais proximos, cada um fala o que acha
e eu vejo se é cabivel ou ndo. Porque vocé pensa uma coisa, mas as vezes 0 pensar do outro é
melhor, entdo eu sempre vejo. (F2)

Nesse sentido, a familia torna-se mais apta a reconhecer quando um de seus membros
enfrenta dificuldades para expressar seus sentimentos e para dialogar. Esse fato ocorre porque a
sensibilizacdo mutua aos sentimentos dos outros membros da familia é aumentada, permitindo
que ela aja no sentido de reconciliar e fortalecer vinculos perdidos ou enfraquecidos.



A gente fica mais sensibilizado com certas coisas. Mas eu ainda falo, ele (marido) ja ndo fala.
E coisas que, igual eu falo que ele deveria ter participado do Programa, porque sdo coisas que
tem que falar, sendo vai alimentando doenca dentro da gente. (F1)

DISCUSSAO

O estudo permitiu compreender que a mobilizacdo dos processos-chave da Resiliéncia
Familiar na experiéncia do cancer infantil ¢ uma forma natural de enfrentamento e adaptacéo a
situacdo, visando a sobrevivéncia da familia diante da adversidade. Entretanto, embora a familia
acesse esses processos-chave de resiliéncia e se esforce para manejar e enfrentar a situacdo da
maneira que pode, ela vivencia um sofrimento profundo devido as incertezas e a vulnerabilidade
que o contexto do cancer infantil gera em todos os membros familiares. Muitas vezes, a familia
ndo consegue estabelecer um vinculo eficaz com a equipe profissional para esclarecer suas
duvidas.

Estudos corroboram esses achados e levam a reflexdo de que a familia se depara com
uma doenga que possui um potencial devastador para as interages familiares e que provoca
mudancas profundas em sua estrutura, trazendo angustia, incertezas e sofrimento®®2.

Este estudo enfatiza a importancia da oferta de intervenc@es sistematizadas com foco no
fortalecimento da Resiliéncia Familiar para aliviar o sofrimento e promover o enfrentamento da
situacdo. A abordagem da resiliéncia familiar requer uma visdo dindmica dos desafios e das
reacGes da familia ao longo de sua experiéncia com 0 manejo da crianga com cancer. Para
auxiliar as familias a enfrentarem as demandas das diferentes fases de adaptacdo a essa
experiéncia, é necessario que o enfermeiro as ajude a extrair as diversas potencialidades
necessarias para lidar com a situagédo, adaptar-se ao futuro e reorganizar a vida em familia.

A participagdo no PIF contribuiu para transformagdes criativas e positivas nas familias,
para o fortalecimento de relacionamentos, para o equilibrio das interacGes familiares e para a
ressignificacdo da doenca, trazendo um pouco de naturalidade & vida cotidiana. Esse processo
também facilitou o desenvolvimento de uma comunicacdo mais aberta entre os membros
familiares, permitindo a expressdo de sentimentos e frustragdes, e o estabelecimento de um
didlogo com a equipe profissional. A familia sente-se mais forte e capacitada para 0s
enfrentamentos impostos pelo cancer infantil, o que alivia o sofrimento familiar. Além disso,
conseguem expressar emocdes e promover um espaco de comunicacdo dentro da familia e com
os profissionais de saude. Com intervencdes que fortalecem o dominio cognitivo do
funcionamento familiar, as familias passam a concentrar-se em seu potencial e a reconhecer a
forga da crianca no enfrentamento do cancer, o que desperta esperanca e confianca de que todos
juntos podem superar a adversidade.

Na bravura e determinacdo da crianca, as familias deste estudo encontram sua prépria
forca e fonte de apoio, tornando-se essa forca motivadora de otimismo e de melhor compreenséo
e ressignificacdo das prioridades da vida. Ademais, o encorajamento recebido de pessoas fora do



convivio familiar também se configura como fundamental para que a familia prossiga nos
esforcos para superar as adversidades.

Outro elemento fundamental evidenciado pelas familias participantes do PIF é a
reconexao com a fé e a religiosidade, bem como a mobilizacdo dos recursos da comunidade
religiosa. A espiritualidade e fé s&o como alicerces para a familia, considerados intrinsecos ao ser
humano. Essas crencas geram uma sensacdo de acolhimento, de capacidade de resiliéncia e
otimismo, ressignificando a experiéncia do adoecimento da crianca e buscando respostas para o
sofrimento e questdes oriundas dessa situacdo®?.

Observamos que 0s processos-chave da Resiliéncia Familiar também foram mobilizados
tendo em vista a capacidade da familia de se unir em momentos de estresse e crise, e de recorrer
um ao outro para apoio e encorajamento. Uma avaliacdo holistica da familia permite identificar
os desafios e os recursos de seus membros, ajudando-a a extrair as potencialidades necessarias
para que todos lidem com situacdes de crise, reorganizem suas vidas e adaptem-se ao futuro
imediato@27.

Autores afirmam que durante situa¢des de adversidade, as familias sdo capazes de buscar
equilibrio, ajustando-se e adaptando-se as mudancas, superando os desafios enfrentados; e a
familia estendida se torna um fator que auxilia a minimizar esse impacto ou sobrecarga,
potencializando a resiliéncia®.

A melhoria dos processos de comunicacdo familiar levou a um funcionamento mais
eficaz. A abertura para o dialogo e a clareza na comunicagdo foram valiosas para que as familias
do estudo conhecessem fatos e opinides de seus membros, o que possibilitou melhor organizacao
da interacdo e a expressao de expectativas comportamentais de cada um. As familias do estudo
também estabeleceram um didlogo mais aberto com os profissionais de salde, manifestando-se
em relacdo as condutas e protocolos de tratamento do cancer, posicionando-se e tomando
decisbes. Essa postura as fez perceber-se ajudadas a estabelecer didlogos tanto entre seus
membros quanto com profissionais e servicos demandados.

As intervencdes oferecidas no PIF fortaleceram a capacidade da familia de enfrentar os
desafios vividos com o cancer infantil. Na prética profissional, a utilizacdo de intervencGes
promotoras de resiliéncia tem o potencial de fortalecer os processos de comunicagdo entre o
profissional e a familia. As intervencdes direcionam os enfermeiros na identificacdo dos desafios
enfrentados pelas familias e os ajudam a mobilizar os processos-chave de resiliéncia familiar,
contribuindo para o manejo da doenca e o enfrentamento do cancer infantil.

Como limitacdo do estudo, destaca-se a escassez de pesquisas realizadas sobre a
resiliéncia de familias de criangas com céancer, o que dificulta a comparacdo dos resultados
obtidos com outros estudos. Faz-se necessario a realizacdo de novas pesquisas com outros
delineamentos e populacdes, que investiguem outros desfechos relacionados a resiliéncia
familiar e ao cancer infantil.

CONCLUSAO



O estudo possibilitou compreender a mobilizacdo das familias de criangas com céncer
nos processos-chave de resiliéncia, estimulados apds participarem dos atendimentos de um
programa de intervengfes, com destaque para as mudancas no Sistema de Crenca. A familia
extrai significado da adversidade vivida, desenvolve uma perspectiva positiva da situacdo e se
reconecta com a espiritualidade; nos Padrbes Organizacionais, seus membros se percebem
competentes para mudar e reorganizar a vida familiar, apoiando-se mutuamente e mobilizando
recursos para as demandas de cuidado da crianca e dos demais membros; e nos Processos de
Comunicacao, a familia passa a expressar suas emocdes de forma clara e aberta e busca resolver
problemas de modo colaborativo.

O interesse pela resiliéncia em estudos com familias contribui para redirecionar o
pensamento dos profissionais de saude, anteriormente focado nos aspectos deficitarios e
negativos da familia, evidenciando agora a forca e as potencialidades do grupo familiar.
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