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RESUMO

Objetivo: descrever as experiéncias vivenciadas por familiares de criangas e adolescentes com cancer, em tratamento
oncoldgico, durante a pandemia da COVID-19. Método: estudo qualitativo, exploratério e descritivo, com 20 familiares de
criangas e adolescentes em tratamento oncoldgico em um ambulatério de oncopediatria. Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas em setembro e outubro de 2020 e posterior analise de conteudo. Resultados: as experiéncias vivenciadas
pelos familiares no cuidado a crianga e ao adolescente durante a pandemia revelam repercussdes e formas de enfrentamento
advindas das preocupagdes e insegurangas relacionadas a COVID-19, das mudangas na rotina e da reorganizagdo das
programagcdes terapéuticas para a continuidade do tratamento oncolégico. Conclusdo: tanto as criangas e os adolescentes
quanto seus familiares redobraram as precaugdes que estavam habituados antes da pandemia. Observou-se a necessidade de
reorganizacdo e reagendamentos de consultas, procedimentos e internagdes, mas sem prejuizos para a terapéutica
programada. A inseguranca e a ansiedade foram os sentimentos mais presentes, relacionados a evolugdo da COVID-19.
Descritores: Enfermagem Oncoldgica; COVID-19; Saude da Crianga; Saude do Adolescente; Familia.

ABSTRACT

Objective: to describe the experience of family members of children and adolescents with cancer undergoing cancer treatment,
during the COVID-19 pandemic. Method: qualitative, exploratory and descriptive study, with 20 family members of children
and adolescents undergoing cancer treatment in a pediatric oncology outpatient clinic. Semi-structured interviews were carried
out in September and October 2020 and subsequent content analysis. Results: the experiences lived by family members in the
care of children and adolescents during the pandemic reveal repercussions and ways of coping arising from concerns and
insecurities related to COVID-19, changes in routine and the reorganization of therapeutic programs for the continuity of cancer
treatment. Conclusion: both children and adolescents and their families redoubled the precautions they were used to before
the pandemic. There was a need for reorganization and rescheduling of consultations, procedures and hospitalizations, but
without prejudice to the planned therapy. Insecurity and anxiety were the most present feelings related to the evolution of
COVID-19.

Descriptors: Oncology Nursing; COVID-19; Child Health; Adolescent Health; Family.

RESUMEN

Objetivo: describir las vivencias de familiares de nifios y adolescentes con cancer, en tratamiento oncoldgico, durante la
pandemia de COVID-19. Método: estudio cualitativo, exploratorio y descriptivo, junto a 20 familiares de nifios y adolescentes
en tratamiento oncoldgico en un ambulatorio de oncologia pediatrica. Se realizaron entrevistas semiestructuradas en
septiembre y octubre y posterior analisis de contenido. Resultados: las experiencias vividas por los familiares en el cuidado de
nifios y adolescentes durante la pandemia revelan repercusiones y formas de enfrentamiento derivadas de las preocupaciones
e inseguridades relacionadas con el COVID-19, los cambios de rutina y la reorganizacién de los programas terapéuticos para la
continuidad del tratamiento oncoldgico. Conclusion: tanto los nifios y los adolescentes como sus familiares redoblaron las
precauciones a las que estaban acostumbrados antes de la pandemia. Hubo necesidad de reorganizacién y reprogramacion de
consultas, procedimientos y hospitalizaciones, pero sin perjuicio de la terapia prevista. La inseguridad y la ansiedad fueron los
sentimientos mas presentes relacionados con la evolucion del COVID-19.

Descriptores: Enfermeria Oncoldgica; COVID-19; Slud Infantil; Salud del Adolescente; Familia.

INTRODUCAO

A Coronavirus disease 19 (COVID-19), doenga infecciosa causada pelo virus respiratério denominado Severe Acute
Respiratory Syndrome Coronavirus 2 (SARS-CoV-2), afetou milhares de pessoas em nivel mundial. Seus primeiros
registros foram identificados na cidade de Wuhan, na China, em dezembro de 2019 e rapidamente se disseminou *. No
inicio da pandemia, apesar da doencga causada pelo SARS-CoV-2 atingir em maior proporc¢do a populagdo adulta do que
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a infantojuvenil, observou-se que criangas e adolescentes apresentaram a forma assintomatica ou leve, atuando como
veiculos de transmiss3o para os adultos, porém, n3o se descartava a ocorréncia de formas graves?.

Com o passar do tempo, a doencga foi apresentando cada vez mais casos com maior gravidade na populagdo
infantojuvenil, com novas manifestagdes clinicas que incluiam a sindrome inflamatdria multissistémica, podendo evoluir
para choque cardiogénico, fazendo-se necessérias as internacdes em unidades de terapia intensiva pediatrica’.

No Brasil, no ano de 2020 foram notificados 14.638 casos pediatricos de COVID-19 com 1.203 6bitos e taxa de
letalidade de 8,2%, representando 0,6% do total de mortes por COVID-19 no pais. Cerca de 42% dos ébitos ocorreram
em criangas com menos de dois anos de idade e 43% em criancas e adolescentes entre 10 e 19 anos de idade. Em 2021,
de janeiro a setembro, foram notificados 17.000 casos pediatricos de COVID-19 com 1.180 ébitos, alcangando uma taxa
de letalidade de 6,9%. Destes 6bitos, 37% ocorreram em criangas menores de dois anos e cerca de 50%, em
adolescentes. Ressalta-se que 58% dos pacientes pediatricos que evoluiram ao dbito, tanto em 2020 quanto em 2021,
apresentavam pelo menos uma condicdo prévia ou comorbidade®.

Diante dos casos de infeccdo por COVID-19 em criangas e adolescentes, mesmo que apresentando
prioritariamente formas leves, no final do ano de 2021 foram autorizadas e iniciadas as vacinagdes para adolescentes
acima de 12 anos de idade e avaliagao para posteriormente ampliar para criangas menores, tendo como base estudos
de dmbito internacional e nacional para utilizagdo de uma vacina eficaz e segura para a populagdo infantil®.

Contudo, é importante salientar que, mesmo com a maior incidéncia de casos na populagdo adulta, a COVID-19
progrediu em pacientes com comorbidades e doengas como o cancer. Pacientes oncoldgicos apresentaram maior
vulnerabilidade para a infecgdo pelo novo coronavirus, pelo desenvolvimento de complicagdes e pela evolugao da
doenga para as formas mais graves, devido a fatores como: o estado de imunossupressao sistémica advindo das
terapéuticas a que sdo submetidos, principalmente em pacientes oncopediatricos com terapias mieloblativas, que
exigem administracdo de altas doses de medicamentos imunossupressors; o estadiamento do cancer; e a agressividade
tumoral®®,

Dessa maneira, além das mudangas cotidianas enfrentadas pelos pacientes oncopediatricos e seus familiares no
curso pandémico, acrescentam-se as medidas de distanciamento e isolamento social adotadas principalmente em 2020
e em 2021, para a redug¢do da dissemina¢ao da doenga.

As repercussdes na vida dessas pessoas tornaram-se conflituosas e sofreram influéncias diretas nas tomadas de
decisdo da equipe de saude em relagdao ao tratamento oncoldgico e a COVID-19, haja vista o maior risco de contagio
desses pacientes, transmissdo elevada do novo coronavirus e a necessidade da continuidade do tratamento, pois seu
adiamento implicava significativamente no progndéstico e evolu¢io do cancer®.

Portanto, diante do cenario da pandemia de COVID-19, considerou-se relevante identificar como os familiares de
pacientes oncopediatricos vivenciaram esse momento. Assim, neste estudo emergiu a seguinte questdo norteadora:
Quais foram as experiéncias vivenciadas por familiares de criancas e adolescentes com cancer, em tratamento
oncoldgico, durante a pandemia da COVID-19?

Desse modo, esse estudo justifica-se por trazer a discussao as repercussdes da pandemia da COVID-19 sobre as
experiéncias vivenciadas por um grupo de familiares de pacientes oncopediatricos em tratamento, destacando-se a
necessidade de um olhar mais atento dos profissionais de saide e da equipe de enfermagem. Além disso, ha de se
considerar que fatores internos, como a maior suscetibilidade para a infecgdo pelo virus SARS-CoV2 e os sentimentos
de medo e ansiedade, bem como fatores externos, como as mudancas nos fluxos de atendimentos e os cuidados
realizados pelos servicos de saude e por familiares, podem influenciar direta ou indiretamente no processo saude
doenga dessa populagao.

Nesse contexto, o objetivo deste estudo foi descrever as experiéncias vivenciadas por familiares de criancas e
adolescentes com cancer, em tratamento oncoldgico, durante a pandemia da COVID-19.

METODO

Estudo qualitativo, exploratdrio e descritivo, realizado no ambulatério de oncopediatria de um hospital oncolégico
filantrépico, localizado no oeste paranaense do Brasil, referéncia para o atendimento de criancgas e adolescentes com
cancer, incluindo regides de fronteiras com o Paraguai e Argentina. Destaca-se que o desenvolvimento desta pesquisa
atendeu as recomendacdes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ).

Os participantes foram familiares, selecionados por conveniéncia e recrutados por meio da abordagem presencial
de uma das autoras na sala de espera antes da consulta ambulatorial da crianga ou do adolescente. Foram abordados
24 familiares, com quatro recusas, 20 aceites e ndo houve desisténcias durante a coleta de dados.

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2023; 31:e71271

DoCe "


http://dx.doi.org/10.12957/reuerj.2023.71271
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Silva LAGP, Orth BI, Mercés NNA, Kalinke LP
Oncopediatria, familiares e pandemia da COVID-19
Artigo de Pesquisa

[ Research Article DOI: http://dx.doi.org/10.12957/reuerj.2023.71271
Articulo de Investigacion

30 anos

Os critérios de inclusdo foram: ter mais de 18 anos; declarar-se ser cuidador principal; estar acompanhando o (a)
filho (a)/familiar em tratamento oncoldgico durante a pandemia da COVID-19. O critério de exclusdo foi ter dificuldade
de comunicagdo verbal, condi¢do observada pela pesquisadora durante a abordagem inicial, por meio de didlogo verbal
no idioma lingua portuguesa, visto o cendrio de pesquisa estar localizado em regido de fronteira com paises de lingua
espanhola.

Os dados foram coletados de setembro e outubro de 2020, por meio de entrevistas semiestruturadas, gravadas
com auxilio de gravador de voz digital, que tiveram a duragao média de 16 minutos. Foram realizadas trés entrevistas-
piloto que foram incluidas no estudo e ndo houve necessidade de alteragdes no instrumento de coleta de dados.

O roteiro da entrevista era composto por questdes relativas aos dados sociodemograficos, tais como: idade, sexo,
raga/cor, procedéncia, religido, estado civil, escolaridade, renda familiar e situagdo laboral, e pelas seguintes perguntas
abertas: “quais cuidados seu/sua filho(a)/familiar tem recebido pela equipe de saide e por vocé neste periodo de
pandemia?"; "neste periodo de pandemia, seu/sua filho(a)/familiar continuou realizando o tratamento? houve
mudanga na programagcao terapéutica? recebeu orienta¢des ou algum tratamento diferenciado na instituigdo de saude
devido a pandemia?”’; e “existem preocupacbes quanto ao tratamento oncolédgico durante a pandemia? Como vocés
estdo se sentindo em relacdo a esse momento?”.

As entrevistas foram realizadas em uma sala anexa a sala de espera, dividida por uma parede de vidro, permitindo
a privacidade dos participantes durante o didlogo junto a pesquisadora. Na maioria das entrevistas, os pacientes
estiveram presentes e, quando ndo, as criangas e adolescentes permaneceram na sala de espera que era configurada
como uma brinquedoteca.

Cabe esclarecer que o conteldo transcrito das entrevistas foi encaminhado aos participantes para validagdo das
informacgdes, por meio de aplicativo de mensagem via telefone celular ou mensagem de e-mail, conforme acordado no
momento da entrevista.

A anélise de contetdo dos dados seguiu os passos descritos a seguir’: organizacido e preparo dos dados; leitura
geral dos dados; codificagdo dos dados com a identificagdo das categorias tematicas, da consisténcia nas informagdes
coletadas e auséncia de novos elementos nos segmentos de textos constatando a saturacdo dos dados; apresentacdo,
e descricdo dos dados, e; interpretagdo e extracdo do significado dos dados.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da instituicio envolvida. Para
assegurar o anonimato e o sigilo do participante utilizou-se o cédigo identificador: P (participante); X (nimero em
algarismos arabicos em ordem crescente dos participantes conforme coleta de dados); F ou M (sexo feminino ou
masculino); N (corresponde a idade em anos); exemplo: P1F32.

RESULTADOS

Participaram do estudo, 20 familiares de seis adolescentes e 14 criangas, dos quais 17 eram maes, dois pais e uma
avé, com idades entre 20 e 50 anos. Os participantes caracterizaram-se como: casados e em unido estavel (n=12),
solteiros (n=4), divorciados e vilvos (n=4); catdlicos (n=12), evangélicos (n=7) e testemunha de Jeova (n=1); quanto ao
nivel de escolaridade, nivel médio completo (n=8), fundamental completo (n=6), superior completo (n=3), fundamental
incompleto (n=2), ndo alfabetizado (n=1); quanto a renda familiar, até um salario-minimo (n=10), entre um e dois
salarios-minimos (n=7), mais de dois salarios-minimos (n=3); e participantes que a época da coleta de dados ndo
estavam trabalhando fora de casa devido ao acompanhamento da crianca ou adolescente no tratamento oncoldgico,
assim como, pela situagdo sanitdria restritiva com a pandemia da COVID-19 (n=11).

O processo de analise de conteldo originou trés categorias analiticas, a saber: “O cuidado da crianga e adolescente
em tratamento oncoldgico na pandemia de COVID-19”; "O tratamento oncoldgico durante a pandemia de COVID-19”;
e “Preocupacdes e sentimentos frente a pandemia de COVID-19".

O cuidado da crianga ou adolescente em tratamento oncolégico na pandemia de COVID-19

Os familiares relataram que o cuidado a crianga ou ao adolescente foi intensificado nesse periodo. A utilizagdo de
medidas protetivas, como o uso de mdascaras e a higienizacdo das maos, objetos e ambiente, fazia parte dos cuidados
antes da pandemia, mas, neste contexto, tanto eles quanto a crianca ou adolescente passaram a dar mais atengao:

Usar mdscara, dlcool, sempre usei, desde o inicio do tratamento dela, entdo ela estd acostumada a usar, ndo s6

na pandemia. Eu sempre levo dlcool comigo, se ela vai ao banheiro no hospital, laboratdrio eu passo o dlcool no
vaso sanitdrio para ela usar. Alcool e mdscara nunca devem faltar (P17F27).

Néo pode deixar de usar mdscara, ficar passando dlcool na mdo, tanto que estava com as mdos descascadas
esses dias. Estava ficando neurdtico. Paramos um pouco e passamos a lavar mais as mdos com dgua e sabdo. E
os cuidados que a gente deve ter ja virou rotina, tipo o uso do dlcool. Tirar o cal¢ado fora de casa, a roupa que
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vem do hospital, coloco na mdquina para lavar. E uso vinagre para tudo, para matar as bactérias. Para lavar as
roupas, para limpar o banheiro, o vinagre é muito bom. Dizem que mata tudo entdo eu coloco em tudo (risos)
(P5F41).

Ndo sair de casa e quando saimos, s6 viemos aqui no hospital, daqui a gente tira a roupa na lavanderia e coloca
na mdquina de lavar e vai direto para o banho. Ah! E muita higiene das mdéos (P7F30).

O tratamento oncoldgico durante a pandemia de COVID-19

Observou-se que, apesar das mudangas, ndo houve descontinuidade do tratamento oncoldgico. Os familiares
relataram que as criangas e os adolescentes compareceram ao hospital para as consultas ambulatoriais e internagdes,
conforme planejamento terapéutico estabelecido, mas perceberam algumas mudangas no fluxo de atendimento e nas
rotinas, as quais foram compreendidas como necessdrias para a prevengao da COVID-19:

Aqui dentro do hospital, viu-se bastante coisa. Os computadores para as criangas; eles tiraram todos, ninguém

podia usar. La na frente (indicando a porta de entrada da instituigdo) também sdo bem cuidadosos para entrar
(P5F41).

O tratamento continuou normal, as vezes a doutora adiava alguma consulta. E aqui no hospital estd diferente. O
fluxo de pessoas diminuiu (P3M50).

Durante a pandemia, a consulta foi cancelada uma vez porque tinha um problema de COVID no hospital e a
doutora dela pegou. Mas sempre teve consulta e internagéo (P17F27).

Optamos por continuar porque tinha o risco de aumentar o tumor. A cirurgia tinha sido marcada e foi desmarcada
por causa da pandemia, por isso continuou com a quimioterapia para ndo aumentar o tumor (P19F30).

Preocupagoes e sentimentos frente a pandemia de COVID-19

Por tratar-se de uma nova doenca e muitas incertezas em relagdo a evolugdo e tratamento da COVID-19, os
familiares relataram momentos em que sentiram medo e inseguranca diante da situacdo pandémica, sobretudo frente
a necessidade da continuidade e manutengdo do tratamento oncoldgico, bem como das preocupagGes manifestadas
pela crianga ou adolescente:

Sentimos mais medo nesse periodo. A gente fica com mais preocupagdo, porque querendo ou ndo, € grupo de
risco e a gente se tem medo de que ela pegue (P6F27).

Nesse periodo continuou o tratamento normal, mas deu medo. Ele fala que tem medo de pegar. Ele fala assim:
mde, se eu pegar coronavirus, jd era! E se ele vé alguma coisa errada, repreende os outros, por exemplo, se ele
Vvé que a pessoa ndo lavou as mdos, ndo importa quem seja, ele fala. Ele é muito cuidadoso (P7F30).

Vim, faz 6 meses. Ficamos para ndo ficar indo e voltando, mesmo porque a fronteira fechou e para diminuir o
risco de pegar o coronavirus. Aumentou um pouco a ansiedade e o medo, porque nas ultimas quimioterapias
ficou mais ansioso para terminar logo, para irmos para casa (P2F40).

Ficou muito ansioso, tanto que ele faz tratamento, teve que passar por um psiquiatra. Mas a pandemia, mexeu
muito. Porque ele ndo tem contato com ninguém, somente com a gente dentro de casa. Ficou com um pouco de
medo de pegar o virus e se eu saio de casa ele entra em desespero, por medo de mim (P1F36).

DiscussAo

A partir da confirmacdo do diagndstico do cancer infantojuvenil, as mudancgas cotidianas para os pacientes sdo
inevitaveis e estdo relacionadas as necessidades recorrentes de internagdes e, consequente, ao distanciamento de
familiares, amigos e escola, as alteracGes na dieta, aos frequentes procedimentos desconfortaveis e as terapéuticas a
que sdo submetidos. Dessa maneira, os cuidados e o monitoramento da crianca e do adolescente ficam mais rigorosos
e sdo redobrados nas atividades da vida diaria®.

Nesse estudo, observou-se que os cuidados realizados pelos familiares corroboravam com os cuidados
preconizados para a prevencgdo e controle da disseminagdo da COVID-19. Dentre estas medidas protetivas, destacam-
se: isolamento social; restricdo de reunides com outras pessoas que ndo sejam do convivio domiciliar; uso de mascaras;
higienizacdo das maos e das roupas; bem como saidas de casa apenas para comparecer ao servigo de saude, quando
necessario®>10,

Quanto a continuidade do tratamento, as mudangas nos fluxos de atendimento, redu¢do no numero de
atendimentos, cancelamentos de procedimentos cirdrgicos eletivos e reorganizagao estrutural das instituicdes foram
algumas das recomendacgGes indicadas pelos drgdos sanitarios brasileiros, a fim de diminuir a exposi¢cdo da populagdo
ao virus e proporcionar mais possibilidades de leitos hospitalares destinados a pacientes suspeitos ou confirmados por
COVID-19%, realidade enfrentada em todo o pais desde o inicio da pandemia.
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Essas medidas de restricdo da circulagdo de pessoas e racionalizagdo de recursos, além do atraso para inicio da
vacinagdo durante a pandemia, repercutiram em barreiras no acesso de pacientes aos servigcos de saude, principalmente
para criangas com condicBes de saude complexas e que exigem cuidados especificos, aumentando a vulnerabilidade
dessa populagdo devido as dificuldades para os atendimentos de saude e ao impacto na rotina com as mudangas
advindas com a pandemial.

Nesse sentido, com o objetivo de avaliar o efeito da pandemia de COVID-19 no tratamento do cancer infantil em
todo mundo, estudo transversal com 311 profissionais que atuavam no cuidado oncopediatrico de 79 paises identificou
que: houve fechamento tempordrio dos servigos, tanto para a continuidade do atendimento oncoldgico quanto para o
diagnoéstico de novos casos; 34% dos servigos relataram aumento no abandono do tratamento pelos pacientes; 72% das
instituicGes reduziram a realizagdo dos procedimentos cirurgicos; 60% apresentaram escassez de hemoderivados; 57%
relataram que houve modificacdo no tratamento quimioterapico, e; 28% com relato de interrupc¢io da radioterapia??.

Além disso, o estudo evidenciou que o abandono do tratamento, a indisponibilidade de quimioterapicos e
interrupcdo da radioterapia foram mais frequentes em paises de baixa e média renda, denotando que a pandemia de
COVID-19 afetou consideravelmente os servicos de oncologia pediatrica em todo o mundo, causando interrupgées
substanciais no diagndstico e tratamento do cancer infantojuvenil??.

Pacientes com condig¢Ges cronicas e necessidades especiais relacionadas a saude sdo susceptiveis a infecgao e
necessitam de cuidados continuos, consultas médicas especializadas e internamentos para exames e tratamento?.
Assim, passado o periodo inicial da pandemia, a preocupacdo de profissionais que atuam nessa area colaborou para que
fossem publicados consensos e recomendagdes internacionais respaldando a continuidade dos cuidados e da
assisténcia no diagndstico, tratamento e suporte de criangas e adolescentes com cincer?®3,

Outra preocupacdo de profissionais, associa¢des e sociedades voltadas ao tratamento oncoldgico pediatrico esta
no alerta para as condi¢des que aumentam a possibilidade de infecgdes concomitantes entre COVID-19 e outros
microrganismos, tais como as criangas submetidas a quimioterapia em fase de indugdo, com altas doses de esteroides;
os pacientes com diagnéstico de linfomas e leucemias, que apresenta altos indices na populagdo infantojuvenil; e
pessoas submetidas a transplantes, como o de células-tronco hematopoiéticas'®.

Além das dificuldades relacionadas as mudancas diarias para o tratamento oncolégico, familiares relataram a
preocupacdo em manter o acompanhamento de seus/suas filhos(as) diante das restricdes impostas pela pandemia e
das incertezas advindas com a COVID-19. Sentimentos como ansiedade, medo e inseguranc¢a diante da nova doenga
também foram observadas em 321 familias, nas quais identificou-se que os cuidadores expressaram resiliéncia
excepcional, destacando as semelhangas entre cuidar de uma crianga com cancer e adotar medidas profildticas para a
COVID-19. No entanto, ha relatos de exames e consultas atrasadas ou canceladas e de dificuldades financeiras para as
necessidades bdasicas, os quais se associam a interrupg¢bes na vida diaria, potencializacdo da ansiedade e do sono
prejudicado, bem como as barreiras no acesso ao apoio social'3.

Com a vigéncia da pandemia da COVID-19, pais e cuidadores de criangas inglesas com cancer, relataram
preocupacgdo com a infecg¢do pelo virus de modo que ficaram mais vigilantes aos quadros sintomaticos respiratorios e
sintomas relacionados ao cancer. Ainda, referiram que o hospital deixou de ser considerado um local seguro; o medo
de se contaminar com a doenga e transmitir a seus filhos; o receio em relagdo ao tratamento oncoldgico deixar de ser
o ideal devido as reorganizacdes dos servigos de salde; a angustia e ansiedade relacionadas aos impactos psicoldgico,
social e econémico induzidos pelo isolamento e pelas restricdes impostas com as medidas de lockdown®®.

Outra questdo relevante é que, apesar do risco menor de infec¢do e formas graves da COVID-19 entre criangas e
adolescentes, observou-se maior preocupacdo no contexto do cancer infantojuvenil, expressa em recomendacdes que
destacavam a importancia de orientagdes sobre as mudancas no processo de tratamento e os potenciais riscos para
esta populagdo, as quais deveriam ser disponibilizadas de forma clara e apropriada, considerando a idade e a informacgao
solicitada por eles'®. Tal cuidado se deve ao fato de que os familiares e pacientes buscam na internet, informagdes
relacionadas as condi¢Ges de saude e diagndsticos de cancer e COVID-19, na intengdo de respostas as suas duvidas e
insegurangas, porém, a qualidade e fonte da informagdo podem refletir no aumento das preocupagdes e
consequentemente nos cuidados oferecidos a esses pacientes’.

Dessa forma, o aumento no nivel de estresse e os sentimentos de medo, ansiedade e inseguranga sao
compreensiveis diante das mudancgas abruptas que criangas e adolescentes foram expostos com a pandemia e, por isso,
a importancia de orientagdes ao pais e familiares sobre cuidados que busquem minimizar os efeitos dessas angustias e
sofrimentos manifestados pelos filhos, os quais que podem se expressar em comportamentos anormais, desconfortos,
preocupacdes, distirbios do sono, perda de apetite, entre outros?.

Contudo, a vulnerabilidade inerente ao adoecimento da crianga ou adolescente por uma doenga maligna
apresentou-se mais acentuada no contexto pandémico, frente as medidas de restrigdo na convivéncia social e cuidados
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domiciliares®. No entanto, a busca por cuidados para minimizar os obstéculos enfrentados pelos pacientes deve
estender-se aos familiares que passaram por preocupagoes e perturbagdes relacionadas as mudangas no atendimento
dos servigos de saude, problemas financeiros e emocionais durante a pandemia, exigindo dos profissionais de saude
uma atenc¢do para melhor atendé-los junto aos seus filhos, com esclarecimentos e informagdes confidveis sobre a
COVID-19, visto a constante luta que os pais e familiares enfrentam e as condigdes e risco infeccioso que esses pacientes
oncopediétricos estdo propensos desde a descoberta do diagndstico de cancer!®14,

LimitagGes do estudo

As limitagBes enfrentadas durante a realizagdo da pesquisa estdo relacionadas as dificuldades para o acesso ao

campo de pesquisa no periodo da coleta de dados, devido a situagdo sanitaria enfrentada no cendrio da pandemia de
COVID-19, com suspensdes de atividades académicas na instituicdo, além da redu¢do no numero de consultas
agendadas no ambulatério da oncopediatria, diminuindo o nimero de pacientes e familiares para o recrutamento de
participantes.

CONCLUSAO

Em face do exposto, observou-se que as experiéncias e transformacgdes vivenciadas pelos familiares no cuidado

da crianga e adolescente, bem como a sequéncia no tratamento oncoldgico trouxeram repercussdes e formas de
enfrentamento diferentes.

Quanto aos cuidados, tanto as criangas e os adolescentes quanto seus familiares redobraram as precaugdes que

estavam habituados antes da pandemia. Em relagdo ao tratamento oncolédgico, em alguns casos, houve a necessidade
de reorganizagdo e reagendamentos de consultas, procedimentos e internagdes, mas sem prejuizos para a terapéutica
programada. No tocante as preocupagdes expressas pelos familiares, o medo, a inseguranga e a ansiedade foram os
sentimentos mais presentes, os quais estavam relacionados a evolug¢do da COVID-19, que a época ainda estava sendo
estudada pela comunidade cientifica mundial, as incertezas do cenario pandémico e suas repercussdes para 0s
pacientes em tratamento oncoldgico.

Ressalta-se que os dados dessa pesquisa podem contribuir para reflexGes relacionadas a assisténcia a saude

utilizando estratégias terapéuticas, respaldadas no conhecimento cientifico para fundamentar o processo e cuidado de
enfermagem, considerando o impacto da pandemia na vida dos pacientes e familiares que enfrentam o cancer
infantojuvenil.
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