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RESUMO

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura com o objetivo de identificar as repercussoes do cancer infantil para o cuidador
familiar. A pesquisa foi realizada nas bases de dados LILACS, PubMed, SciELO, Adolec e Cochrane, buscando-se artigos em
portugués, inglés e espanhol, publicados entre 2005 e 2010, usando os descritores: cuidadores, crianca, cancer e enfermagem.
Foram obtidos dezoito artigos. A andlise das publicagbes selecionadas permitiu a identificacdo de quatro categorias tematicas:
sentimentos vivenciados pelo cuidador familiar; repercussoes fisicas e psicoldgicas do sofrimento do cuidador familiar; Impacto
financeiro do cancer infantil na vida do cuidador e necessidade de apoio social ao cuidador familiar. Conclui-se que os
prejuizos a vida do cuidador podem fragilizar a relacdo crianga/cuidador necessitando efetiva atuagao da equipe de saide no
intuito de oferecer suporte, acompanhamento e orientagao.

Descritores: Cuidadores; Crianga; Neoplasias; Enfermagem.

ABSTRACT

This is an integrative review that aimed to identify the repercussions of childhood cancer for the family caregiver. The research
was done in the databases LILACS, PubMed, SciELO, Adolec and Cochrane, searching articles in English, Portuguese and
Spanish; published between 2005 and 2010; using the descriptors: caregivers, children, cancer and nursing. Eighteen articles
was found. Through the analysis four themes were identified: feelings experienced by family caregivers; physical repercussions
and psychological distress of family caregivers; financial impact of childhood cancer in the caregiver’s life, and need for social
support to family caregivers. It was concluded that the damage to the caregiver’s life can weaken the relationship between child/
caregiver, determining the need of effective performance of the health team to offer support, guidance and monitoring.

Key words: Caregivers; Child; Neoplasms; Nursing.

RESUMEN

Se trata de una revision integradora de la literatura que tuvo el objetivo de identificar los efectos del cancer infantil para el
cuidador familiar. El estudio se llevé a cabo en las bases de datos LILACS, PubMed, SciELO, Adolec y Cochrane, buscandose
articulos en portugués, inglés y espanol, publicados entre 2005 y 2010, con las palabras clave: cuidadores, nifos, cancer
y enfermeria. La busqueda resulté en 18 articulos seleccionados. El andlisis de las publicaciones seleccionadas permitio la
identificacion de cuatro temas: los sentimientos experimentados por los cuidadores familiares; las repercusiones fisicas y
psicoldgicas del sufrimiento de los cuidadores familiares; el impacto financiero de cancer en la vida del cuidador y la necesidad
de apoyo social para los cuidadores familiares. Se concluye que el dafio a la vida del cuidador puede debilitar el vinculo nifo/
cuidador que requieren una accion eficaz del equipo de salud con el fin de ofrecer apoyo, orientacién y supervision.

Palabras clave: Cuidadores; Nifo; Neoplasias; Enfermeria.
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INTRODUCAO

O processo de adoecer infantil traz consigo repercussoes
que fragilizam e vulnerabilizam crianca e familia"?. Quando
esse processo € representado pela sobrecarga e pelo estigma
que acompanha o cancer infantil, torna-se ainda mais angus-
tiante. Ao adentrar no universo familiar e nos diversos aspec-
tos do contexto da crianga com cancer, percebe-se que existe
uma relagcao que fica sobremaneira evidenciada: o vinculo
crianga/cuidador principal.

Os cuidadores, na maioria das vezes representados pela
mae, apesar de desempenharem um papel fundamental na
reducao do sofrimento da crianga e auxiliar no seu bem estar,
sao marginalizados; seu trabalho ndo é valorizado e nao sao
reconhecidos como pessoas que estao passando por um pro-
cesso doloroso e que precisam de ajuda, apoio e orientacao®.

Os cuidadores de criangas com doencas crénicas possuem
quatro tipos de responsabilidades: gestao da doenca, que in-
clui cuidados com o tratamento, acompanhamento, vigilancia
de sinais e sintomas, resolucao de problemas e tomada de de-
cisdao; manutencao da unidade familiar, que significa
atender as demandas da familia e, a0 mesmo tem-
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artigos em inglés, portugués e espanhol; publicados entre os
anos de 2005 e 2010. Excluiu-se os artigos que apontassem o
profissional de satiide como cuidador.

A pesquisa foi realizada utilizando-se os descritores DECS/
MESH: cuidadores (caregiver), crianca (child), cancer (cancer),
enfermagem (nursing), realizando-se cruzamentos triplos e/ou
quadruplos. Os dados foram coletados de agosto a outubro de
2010. Ap6s a leitura dos titulos e resumos, os estudos selecio-
nados foram analisados com auxilio de um instrumento ja vali-
dado, avaliando-se dados referentes ao periédico, autor, estudo
e o nivel de evidéncia®: 1 — revisoes sistematicas ou metandlise
de relevantes ensaios clinicos; 2 — evidéncias de pelo menos
um ensaio clinico randomizado controlado bem delineado; 3
— ensaios clinicos bem delineados sem randomizacao; 4 — es-
tudos de coorte e de caso-controle bem delineados; 5 — revisao
sistematica de estudos descritivos e qualitativos; 6 — evidéncias
derivadas de um Gnico estudo descritivo ou qualitativo; 7 — opi-
nido de autoridades ou comités de especialistas.

A sintese dos descritores utilizados, das bases de dados e
das referéncias selecionadas esta descrita no quadro a seguir:

po, satisfazer as necessidades de satde e de desen- Base de Descritores cruzados Referéncias | Referéncias
volvimento de cada membro; manutencio pessoal, dados obtidas | selecionadas
incluindo a salde fisica, emocional e espiritual do PUBMED Caregiver/child/cancer/nursing 75 7
cuidador; e identificacao, acesso e coordenacgao dos
. . LILACS |Cuidadores/crianca/cancer/enfermagem 7 3
recursos que envolvem a busca por servigos e profis-
sionais de satde para o cuidado a crianca®. SCIELO Cuidadores/crianga/cancer 3 3
Considerando todas as responsabilidades impostas ) i A
. . . ADOLEC Cuidadores/crianga/cancer 14 2
ao cuidador, esse estudo tem o objetivo de analisar, na
produgao cientifica de profissionais da saude, as reper- COCHRANE Caregiver/child/cancer 11 1
cussoes do cancer infantil para o cuidador familiar da
R P LILACS Cuidadores/crianga/cancer 18 2
crianga. Os resultados deste estudo buscam apresentar

uma atualizacdo sobre a temdtica e indicar subsidios
aos profissionais de enfermagem para a producdo do
cuidado estendido a familia da crianca com cancer.

METODOLOGIA

Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura. As seguin-
tes etapas foram percorridas: identificacdo do tema e formula-
cao da questao norteadora; estabelecimento de critérios para
inclusao e exclusao de estudos; definicao das informacdes a
serem extraidas dos estudos selecionados; avaliacdo dos es-
tudos incluidos na revisdo integrativa; categorizagao dos es-
tudos; interpretagcao dos resultados; apresentagao da revisao.

Considerando-se que o cancer infantil pode trazer impor-
tantes consequéncias ao cuidador principal familiar e que na
pratica profissional o foco de atenc¢ao, quase sempre, é a crian-
¢a, cabendo ao cuidador uma localizacdo mais a margem dos
acontecimentos, a questao norteadora foi: Quais as repercus-
soes do cancer infantil para o cuidador principal da crianga?

A partir do questionamento, procedeu-se a coleta nas ba-
ses de dados LILACS, PubMed; SciELO; Adolec e Cochrane,
estabelecendo-se os seguintes critérios de inclusao: artigos
que abordassem a temdtica do cuidador familiar da crianca
com cancer, que subsidiassem a assisténcia de enfermagem;

Quadro 1 - Distribuicdo das referéncias obtidas nas bases de dados
Pubmed, Lilacs, Scielo, Adolec e Cochrane, segundo os descritores

estabelecidos.

Apds um refinamento dos artigos no intervalo de 2005 a
2010, e excluidos os que ndo correspondiam ao objeto de
estudo ou que se encontravam em duplicidade com artigos ja
selecionados, obteve-se 18 artigos que contemplavam a ques-
tao norteadora do estudo.

RESULTADOS

Os 18 artigos selecionados estavam distribuidos em perio-
dicos distintos, ndo havendo grande concentracdo de publica-
cao sobre cuidadores de criancas com cancer em periédicos
especificos.

A maioria dos artigos selecionados foram publicados por
enfermeiros, totalizando 11 artigos®®'; os demais eram
publicagdes da area médica®'® e de psicologia®®2??, sendo
um desses em associacao com fisioterapia??. Parece que os
pesquisadores da drea de enfermagem tém se preocupado
mais em publicar assuntos relacionados ao cuidador familiar,
inferindo-se que ha inquietagao em investigar, compreender e
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assistir a crianca no contexto familiar. Em relacdo ao idioma,
10 artigos©8101316:19.22 encontravam-se em inglés.

Os estudos foram ainda observados em relacao a aborda-
gem da pesquisa e, assim, classificados quanto ao nivel de evi-
déncia. A abordagem qualitativa foi utilizada em 5 artigos, 9
abordagem quantitativa e 4 quanti-qualitativos. Entre aqueles
com delineamento quantitativo, apenas um foi estudo clinico
randomizado, o qual possui nivel de evidéncia forte segundo
a classificacao utilizada®. A listagem dos artigos incluidos,
bem como as caracteristicas citadas encontra-se no Quadro 2.

A andlise das publicac¢des selecionadas permitiu a identifi-
cacao de diversas abordagens no que diz respeito as implica-
coes do cancer infantil para o cuidador familiar. A partir das
semelhancgas entre os temas encontrados os resultados foram
agrupados e apresentados em quatro categorias tematicas, a
saber: sentimentos vivenciados pelo cuidador familiar; reper-
cussoes fisicas e psicologicas do sofrimento do cuidador fami-
liar; impacto financeiro do cancer infantil na vida do cuidador
e necessidade de apoio social ao cuidador familiar.

Sentimentos vivenciados pelo cuidador familiar

Estudo realizado em um ambulatério de oncologia pedia-
trica evidenciou que na vivéncia afetiva dos cuidadores frente
ao adoecimento da crianga, a fase do diagnéstico e inicio do
tratamento foram as mais dificeis, sendo estas acompanhadas
de intenso sofrimento e dor?”. Além do sofrimento emocio-
nal diante do impacto do diagndstico, os pais de uma crianca
com cancer referiram ter dificuldades para impor limites no
comportamento da crianga, o que acabava resultando em su-
perprotecao para a crianga e angustia para os pais!'.

Um estudo realizado com pais e maes islandeses cuidado-
res de criangas com cancer demonstrou que as maes se sen-
tem angustiadas por terem que coordenar, organizar e gerir
servicos e recursos para toda a familia e concomitantemente
subsidiar suporte emocional a crianga com cancer e aos de-
mais membros. Elas também relataram que os cuidados pes-
soais a crianca exigem muito tempo. Os pais demonstraram
angustia por terem que balizar a assisténcia a crianga, ativida-
des no trabalho e apoio emocional ao conjuge®.

Base Ano Idioma Area Delineamento do estudo Evidéncia®
PUBMED 20087 Port Enfermagem Quali 6
PUBMED 2009® Ing Enfermagem Quanti — descritivo 6
PUBMED 200810 Ing Médico Quanti —descritivo transversal 6
PUBMED 2005® Ing Enfermagem Quali 6
PUBMED 200517 Ing Médico Quanti —descritivo transversal 6
PUBMED 20059 Ing Enfermagem Quanti — descritivo longitudinal 6
PUBMED 200510 Ing Enfermagem Quanti — descritivo longitudinal 6
LILACS 2009 Esp Enfermagem Quali 6
LILACS 20079 Port Enfermagem Quali—-Quanti descritivo transversal 6
LILACS 2009 Port Enfermagem Quali — descritivo exploratério 6
LILACS 2008?0 Port Psicologia/ Fisioterapia Quali 6
LILACS 2005 Ing Enfermagem Quali 6
SCIELO 200719 Port Enfermagem Quanti descritivo comparativo transversal 6
SCIELO 20099 Port Enfermagem Quanti-Quali 6
SCIELO 2010%" Port Psiclogia Quanti-Quali 6
ADOLEC 200918 Ing Médica Quanti — transversal 6
ADOLEC 20061 Ing Médica Quanti: retrospectivo, tranversal 6
COCHRANE 20052% Ing Psicologia Ensaio Clinico Randomizado 2

Legenda: Port: Portugués; Ing: Inglés; Esp: Espanhol; Quanti: quantitativo; Quali: qualitativo.

Quadro 2 - Distribuicao das referéncias incluidas na revisao integrativa, de acordo com as bases de dados, ano, idioma, area
de atuacdo, delineamento do estudo e nivel de evidéncia.
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O cancer infantil afeta diversas areas da vida do cuidador,
pois abre-se mao do trabalho, estudo, das horas de sono, da
vida social, do lazer, prazer, da vida familiar e do cuidado
pessoal®. As maes referem que o cuidado do filho com cancer
consome suas vidas em tempo integral, principalmente quan-
do o cuidado é domiciliar, pois elas assumem a administracao
de medicamentos e observacao de efeitos colaterais, podendo
proporcionar frustragao por ndo terem dominio na realizagcao
dessas acoes, somando-se as atividades no cuidado a crianca
e toda a familia®.

A percepcao do cuidador sobre o cuidar da crianca com
cancer e neutropénica é demarcada pelas mudancas que
ocorrem em diferentes esferas: ambiente, pessoas e relagoes;
e permeada por incertezas, medo, desesperanca e instabili-
dade. Por outro lado, essas mudancgas proporcionam apren-
dizado, fé, autoconfianca, dedicacdo e autoconhecimento?.

A existéncia de preconceitos ligados a doenca é um fator
desencadeador de sofrimento e, nesse sentido, a percep-
cao e conscientizacdo da possibilidade de morte da crianca
pode facilitar desestruturacdes pessoais no cotidiano do cui-
dador®", Os sentimentos relacionados com a religiosidade
sao evidenciados nos cuidadores de criancas com cancer, os
quais se manifestam pelo aumento da fé e entrega da doenga
a vontade de Deus?'”'¥, Os nao praticantes de religiao acei-
taram mais a responsabilidade para si, quando comparados
aos praticantes de religido que consideravam o adoecer como
providéncia divina®".

Os sentimentos do cuidador familiar da crianga influen-
ciam na sua percepc¢ao em relacdo a saude e o bem estar das
criancas. Foi o que demonstrou um estudo® que avaliou as
mudancas nas necessidades de cuidado e bem estar de maes
e pais e a percepcao em relagao a satde dos filhos durante o
periodo de um ano. Revelou-se que os que ndo atingiram um
nivel significativo de bem estar tinham uma percepcao mais
negativa da satde do filho. Este resultado reforca a necessi-
dade de o cuidado ser centrado na crianca e em sua familia.

Repercussoes fisicas e psicologicas do sofrimento do cui-

dador familiar

Cuidar de uma crianca com cancer exige tempo e dedica-
cao, e o esforco dispensado para esse cuidado reflete direta-
mente na condicao de satde do cuidador, implicando muitas
vezes em sérios prejuizos fisicos e psicolégicos. Estudos!'®'”
de caso controle com maes que cuidavam de criangas com
cancer e com as de criancas sadias apontaram que a qualida-
de de vida encontrava-se alterada nas maes que vivenciavam
o cancer infantil. Além de alteracées na satide mental e um
maior risco de desenvolvimento de depressao, essas cuidado-
ras tiveram a alimentacao e os habitos de sono completamen-
te alterados.

As mudancas impostas pelo cancer e as preocupagdes
que envolvem o universo do cuidador refletem em desgas-
te fisico e mental, ndo sé pelas atividades desempenhadas e
pelo tempo despendido nessas atividades, mas também pelo
estigma da doenca. O diagnodstico de ‘tensao devido ao pa-
pel de cuidador’ esteve presente em 78% dos 50 cuidado-
res entrevistados de estudo realizado em um hospital infantil

Repercussoes do cancer infantil para o cuidador familiar: revisao integrativa

onco-hematolégico™. Fatores como a duracdo do cuidado, a
preocupacao com a desorganizagao na estrutura familiar e o
fato de nao aceitar que outra pessoa assuma o seu papel, sao
determinantes nas implicacoes para a saGde de quem cuida,
podendo gerar complicacbes como hipertensao, cefaléia e
dor no corpo, gastrite, depressao, entre outros. Neste estudo
todos os cuidadores apresentavam alto risco para ‘tensao devi-
do ao papel de cuidador’. Os autores enfatizam o enfermeiro
como essencial para diagnosticar e amenizar os fatores de ris-
co a que esses cuidadores estao expostos.

Estudo®" realizado com vinte cuidadores de criangas com
leucemia apontou que 50% desses apresentavam manifesta-
coes de estresse, destacando ainda que 90% da sintomatolo-
gia apresentada por eles é de ordem psicoldgica. Os autores
ressaltam que a percepcao e conscientizacao da possibilidade
de morte facilitam a desestruturacdo pessoal e manifestacoes
de estresse. Essa sintomatologia pode influenciar negativa-
mente na qualidade de vida dos cuidadores e na capacidade
de oferecer acolhimento e responder as demandas da crianga,
podendo prejudicar o enfrentamento destas a situacao. Outro
estudo"® aponta que a maioria dos cuidadores de criancas
com cancer, apresentou risco psicossocial que manteve-se o
mesmo quando avaliado no momento do diagnostico e apds
quatro meses. Evidenciou-se que durante esse periodo houve
um aumento significativo de sintomas de estresse traumatico.

Em contrapartida, os sintomas de estresse que atingem os
cuidadores podem ser em grande parte consequéncia de cren-
cas negativas que, quando desmistificadas desde o inicio do
diagnéstico, podem influenciar positivamente na trajetéria do
cuidador. E o que demonstra um ensaio clinico randomiza-
do?? realizado com 38 cuidadores de criancas com cancer,
no qual o grupo que participou do programa de intervencao
que auxiliava na compreensdo e no enfrentamento do diag-
néstico do cancer infantil apresentou diminuicao dos sinto-
mas de ansiedade e de estresse pés-traumatico, quando com-
parados ao grupo controle.

Impacto financeiro do cancer infantil na vida do cuidador

Dentre as inumeras implicacdes que o cancer infantil traz
aos cuidadores familiares, varios estudos®”21319 destacam as
alteracoes financeiras. Um deles avaliou o impacto que o
cancer acarreta para os pais em relacdo ao aspecto financeiro,
familiar/social, tensao pessoal e os mecanismos de enfrenta-
mento. Dentre esses, o de maior relevancia para os cuidado-
res foi o impacto financeiro, no qual 74% dos pais relataram
um alto ou moderado grau de dificuldades econémicas ap6s o
diagnéstico do cancer na crianca. Além de todas as despesas
referentes ao tratamento e outras adicionais, a perda financei-
ra ocorre também pelo fato de pelo menos um dos pais sair do
emprego para se dedicar integralmente ao filho.

A realidade de pais e maes no cuidado a crianga com can-
cer geralmente difere quando se trata de perda financeira,
abandono ao trabalho e as atividades cotidianas. Um estudo®
realizado com familiares islandeses demonstrou que todos
os pais trabalhavam em tempo integral, enquanto as maes,
em sua maioria (87%), encontravam-se trabalhando em tem-
po parcial ou ndo trabalhavam. Esse contexto condiz com a
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realidade da maioria das familias na qual a mae exerce o pa-
pel de cuidadora e o pai de provedor.

O medo de perder o emprego e o fato de nao poder mais
ajudar na renda familiar, no momento em que os gastos da fa-
milia aumentam muito representam uma das principais fontes
de preocupacao do cuidador®”:13.

Necessidade de apoio social ao cuidador familiar

O diagnéstico de cancer para as maes cuidadoras implica
na necessidade de apoio que lhes permita orientar-se ao lon-
go do caminho, e manter o animo e a esperanca nessa dificil
realidade. As maes referem necessidade de apoio informativo,
espiritual, emocional e material. No entanto, os profissionais
de satde negligenciam informacoes e os amigos e familiares
se distanciam durante essa vivéncia"". Alguns estudos refe-
rem a fragilidade da rede de apoio social dessas cuidadoras,
quando evidenciam que o apoio recebido tende a diminuir ao
longo do tempo desde o momento do diagnostico®'®. Cui-
dadores familiares de criancas com cancer elucidaram®? que
a preocupacao da equipe de saude esta direcionada para o
atendimento exclusivo a crianca.

Cuidadores familiares de criangas com céancer que realiza-
ram transplante de células tronco hematopoiéticas referiram que
um dos maiores problemas vivenciados foi falta de informacao.
Alguns temas evidenciados pelos cuidadores para serem deba-
tidos e esclarecidos foram o manejo do impacto emocional e
social e as estratégias praticas para o cuidado a crianca e a si pro-
prio®. Em outro estudo,™ a necessidade de orientacdo também
foi citada e os cuidadores referiram déficit de informagao em
relacdo aos cuidados dirios, administracio de medicamentos,
enfrentamento das intercorréncias e o suporte afetivo.

O enfrentamento do diagndstico e de todas as nuancas do
cancer infantil depende de diversos fatores, sendo a cognicao
individual dos cuidadores um deles. O esclarecimento sobre
os diversos aspectos da doenga permite uma melhor elabora-
cao dos sujeitos acerca de seus problemas e, para tanto, é ne-
cessario que o didlogo alcance a compreensao daqueles que
cuidam. Um estudo®® apontou que os cuidadores de criancgas
com cancer que tinham maior escolaridade apresentavam
melhor entendimento sobre os diversos aspectos do cancer.
Por outro lado, aqueles com menor escolaridade mostravam-
-se apreensivos e com desconhecimento em relagio ao trata-
mento. Os argumentos dos sujeitos da pesquisa referiam-se a
caréncia de didlogo com os médicos, mas, de acordo com os
autores®?, o didlogo possivelmente existia, no entanto, nao
era compreendido pelos familiares.

DISCUSSAO

Apesar de grande parte dos estudos apresentarem baixo
nivel de evidéncia, eles trazem contribuicoes significativas
sobre as repercussoes do cancer infantil para o cuidador fami-
liar. Os sentimentos vivenciados pelos cuidadores sao reflexos
do 6nus que as atividades e os cuidados diarios ininterruptos
acarretam??, O papel dos cuidadores nessa vivéncia é com-
plexo, envolve sentimentos negativos, como angustia, decor-
rente da dor e do impacto que o diagndstico traz, além da

sobrecarga fisica e psicossocial que a familia precisa suportar.

O cuidador mesmo percebendo-se fragilizado, tenta reunir
forcas para apoiar a crianga®”, bem como toda sua familia. O
ser que cuida é envolto em uma diversidade de sentimentos
divergentes, algumas vezes, levam a pensar em desistir, mas
por outro lado tém que ser a “mola” que impulsiona os de-
mais membros.

O vinculo confere seguranca aos usudrios, permitindo que
os trabalhadores do servico os conhecam para melhor esta-
belecer as prioridades na atencao a sua saude?®, para isso, a
compreensdo da complexidade e das repercussoes do cuidar
precisam influenciar a percepcao da equipe de satde para a
construcdo da atencao singular e integral. O enfermeiro deve
estabelecer um elo com a diade crianga-familia identificando
e respeitando os sentimentos vivenciados pelo cuidador, para
auxiliar na superagao das fragilidades e vulnerabilidades en-
frentadas, fortalecendo acoes que contribuem positivamente
para o enfrentamento da situagao.

As manifestagoes psicossomaticas e emocionais sao decor-
rentes do acimulo de atividades e da exacerbacao de sen-
timentos vivenciados pelo cuidador®®. Para atender a essas
demandas, urge que a enfermagem supere a organizacao de
seu processo de trabalho centrado na doenca para aquele cen-
trado na crianga e na sua familia, buscando a integralidade do
cuidado. O fortalecimento da familia e as agdes de promocgao
da saude direcionadas ao cuidador familiar podem contribuir
para que essa vivéncia traumatica seja minimizada.

A falta de sistema de apoio aos cuidadores que necessitam
abdicar do emprego em prol dos cuidados a crianca repre-
senta uma das fragilidades do sistema de satude. O financia-
mento publico, ainda limitado, garante apenas beneficios que
auxiliam, mas ndo solucionam o impacto financeiro acarre-
tado pelo cancer. Além disso, as dificuldades no provimento
de recursos necessarios significam o aumento da sobrecarga
emocional do cuidador que vivencia também essa respon-
sabilidade®. Auxiliar a familia no enfrentamento desse tipo
de dificuldade nao implica unicamente no provimento de re-
cursos, mas também na orientacdo sobre os beneficios que
lhes sao de direito e no direcionamento sobre as formas de
obté-los. Lidar com a necessidade de apoio financeiro cor-
responde a um dos aspectos dificeis de ser vivenciado pelo
enfermeiro, pois pode perceber-se incapaz diante da situacgao.

Assim, o didlogo e o compartilhamento de informacoes po-
dem ser importantes aliados na desmistificacao do cancer e
na construcao de novas representacoes pelos cuidadores, mas
é imprescindivel que os profissionais tenham consciéncia de
que mais importante do que a quantidade de informacéo é a
qualidade, a compreensao e a acessibilidade as mesmas.

Durante um didlogo é indispensavel o reconhecimento do
outro como um interlocutor com questionamento digno de
resposta, na qual se julga possivel a troca de experiéncias.
Se ha didlogo é porque ambas as partes aceitam que ndo ha
posse de uma compreensao suficiente e, enquanto houver um
nivel superior de entendimento a alcancar, havera dialogo®®.
Entretanto, muitas vezes o didlogo ¢é interceptado, fragil e as
acoes de apoio a familia, bem como ao cuidador, sao limita-
das e pouco efetivas.
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Incluir o familiar no plano de cuidados implica proporcio-
nar que 0s mesmos se sintam competentes para o cuidado,
por meio do compartilhamento do conhecimento e das ha-
bilidades necessarias para a tomada de decisao. Esse direcio-
namento do cuidado promove o empoderamento da familia
e do cuidador que se percebe sujeito ativo e participativo no
cuidado a crianca.

A familia da crianca com cancer e o seu cuidador encon-
tram-se fragilizados e com diversas necessidades ao longo do
processo da doenca. Por isso, estar atento a essas necessida-
des é fundamental aos profissionais de satide, com destaque
para o enfermeiro, que poderd direcionar o seu cuidado de
forma mais efetiva. O apoio social é um recurso que pode
auxiliar a familia e o cuidador, e a identificagcao da rede social
é fundamental para balizar esse cuidado®?.

CONCLUSAO

A revisdo integrativa possibilitou a identificacdo de diver-
sas repercussoes do cancer infantil para o cuidador familiar
que oferecem subsidios para o cuidado de enfermagem.
Partindo-se da classificacdo dos niveis de evidéncia®, dezes-
sete artigos selecionados possuem niveis de evidéncia fracos
por se tratar de pesquisas qualitativas e quantitativas descriti-
vas. No entanto, os resultados das publicacdes encontradas

Repercussoes do cancer infantil para o cuidador familiar: revisao integrativa

mostraram-se fortes o suficiente para identificar as fragilida-
des, necessidades e as consequéncias do cancer infantil para
o cuidador, contribuindo para que o enfermeiro reflita sobre
seu modo de produzir o cuidado a criangca com cancer e sua
familia.

Os prejuizos a vida do cuidador, sejam emocionais, fisicos
ou psicologicos, podem fragilizar a relagao crianca/cuidador,
necessitando, portanto, de efetiva atuagao da equipe de satde
no intuito de oferecer suporte, acompanhamento e orientacdo
para que o cuidador familiar sinta-se acolhido e assistido por
todos os membros da equipe.

Identificar os aspectos da vida do cuidador afetados pelo
cancer infantil auxilia o enfermeiro a contribuir substancial-
mente para que esse momento seja vivenciado de forma me-
nos traumatica. Foram apontados os sentimentos, as reper-
cussoes fisicas e psicolégicas de sofrimento, as necessidades
de apoio social e o impacto financeiro. Embora houvesse
consideracoes sobre as alteragoes familiares decorrentes do
cancer infantil, nao foi identificado estudo que analisasse em
profundidade a estruturacdo ou desestruturacao familiar como
uma das implicagdes do cancer infantil para o cuidador. Para
ampliar a perspectiva do cuidado estendido a familia é neces-
sario que se compreenda, também, a partir da perspectiva do
cuidador, as mudancas ocorridas na interagcao e no funciona-
mento familiar.
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