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Resumo

Em Portugal, todos os anos cerca de 400 criancas e jovens sdo diagnosticadas(os)
com cancro (FROC, 2020).

O cancro € a primeira causa de morte ndo acidental na populacao infantojuvenil
apesar de nos dias de hoje, e gracas aos grandes progressos ao nivel do diagndstico e dos
tratamentos que se tem sentido nas ultimas décadas, perto de 90% destas criancas e
adolescentes sobrevivem (FROC, 2020).

As/os criangas/jovens com cancro necessitam de alguns cuidados especiais ndo so
ao nivel da alimentacdo, mas também em relacdo a higiene (com especial atencdo aos
dispositivos introduzidos no corpo), aos comportamentos a adotar durante os tratamentos,
a administracdo de medicamentos, ao ambiente em casa e a atividade escolar (PIPOP,
2020).

Segundo Alves (2013), o suporte social dado a crianga/jovem e a familia, € algo
que nem sempre existe. Este assunto € extremamente importante, na medida em que nem
sempre a familia possui 0s conhecimentos que Ihe permitem prestar ajuda.

Desta forma, o presente relatdrio ira centrar-se na familia como um sistema que
perante um momento de crise tem de se reorganizar, adaptar e adquirir estratégias para
enfrentar a doenca oncoldgica presente em criancas/jovens do seu sistema familiar
(Alves, 2013).

Palavras-chave: Oncologia pediatrica, stresse parental, familia, criangas, educacgao

social



Abstract

In Portugal, about 400 children and young people are diagnosed with cancer every
year (FROC, 2020).

Cancer is the leading cause of non-accidental death in the child and adolescent
population despite today, and thanks to the great progress in diagnosis and treatment that
has been felt in recent decades, nearly 90% of these children and adolescents survive
(FROC, 2020).

Children / young people with cancer need some special care not only in terms of
food, but also in relation to hygiene (with special attention to the devices introduced into
the body), the behaviours to be adopted during treatments, the administration of
medications, the home environment and school activity (PIPOP, 2020).

According to Alves (2013), the social support given to the child / youth and the
family is something that does not always exist. This subject is extremely important, as
the family does not always have the knowledge that allows them to provide help.

In this way, this report will focus on the family as a system that, in the face of a
crisis, has to reorganize, adapt and acquire strategies to face the oncological disease

present in children / young people in their family system (Alves, 2013).

Key words: Pediatric oncology, parental stress, family, children, social education
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Introducéo

Este relatorio enquadra e descreve o estagio curricular realizado na Acreditar —
Associacdo de Pais e Amigos de Criangas com Cancro — no &mbito do mestrado em
Educacdo Social, Desenvolvimento e Dindmicas Locais, da Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educacao da Universidade de Coimbra.

Este projeto pretende contribuir para potenciar nos cuidadores de criangas e jovens
com cancro competéncias para enfrentar os desafios didrios provocados pela doenca,
reduzir o stresse e aumentar o seu bem-estar fisico e emocional e, deste modo, das
criangas e jovens de quem cuidam.

Este trabalho encontra-se estruturado em trés partes. Em primeiro lugar é
apresentada a Acreditar, na qual se carateriza a Casa Acreditar de Coimbra, bem como a
sua missdo, valores e principios.

Também nesta primeira parte realizamos o enquadramento tedrico em que se
apresenta uma revisao bibliografica sobre a oncologia pediatrica, o tratamento e
consequentes efeitos secundarios. A doenca oncoldgica é também contextualizada
relativamente ao impacto no ambiente familiar e social da crianga e do jovem. S&o
também operacionalizados os conceitos de qualidade de vida e resisténcia familiar.

A segunda parte corresponde as atividades realizadas na instituicdo. Neste caso,
serdo mencionadas todas as atividades desenvolvidas ao longo do estagio curricular, na
qual todas serdo descritas, referenciando a metodologia e recursos utilizados, assim como
a avaliacéo.

A terceira parte diz respeito ao estudo empirico. Ou seja, apresentar-se-a a
fundamentacdo do estudo e os objetivos da investigacdo. De seguida, é relatada a
metodologia do estudo, a apresentacdo e caraterizacdo da populacdo e da amostra; 0s
instrumentos de recolha de dados e; a analise dos resultados. Segue-se a discussdo dos
resultados com base na revisdo de literatura realizada, procurando obter-se as conclusfes
mais pertinentes tendo em consideracdo o tema abordado neste trabalho. Por ultimo, sdo

realizadas consideracdes finais.



Parte I. Enquadramento
1. Enquadramento Institucional

1.1. Instituicdo: Acreditar — Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro

A Acreditar — Associacdo de Pais e Amigos de Criangas com Cancro — foi a
associacdo selecionada para a realizagdo deste estagio curricular, com o tema: Acreditar
sem Stresse. Desta forma, iremos proceder a caracteriza¢do d”A Acreditar, bem como da
Casa Acreditar de Coimbra, sede do nucleo regional Centro, local na qual foi realizado o
presente estagio.

A Acreditar, foi fundada em 1994, fruto de uma mobilizacdo dos pais de criangas
que utilizavam os servi¢os de oncologia pediatrica do pais (Acreditar, 2020).

No ano 1996, a Acreditar — Associacdo de Paise Amigos de Criangas com Cancro
—foi declarada IPSS, isto é, uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social (Acreditar,
2020).

Esta associagdo ¢ uma “rede de partilha e de afetos feita de criangas, jovens, pais
e amigos” (Acreditar, 2020).

E possivel encontrar esta associagdo em quatro nlicleos regionais, a saber: Funchal
(Nucleo Madeira), Lisboa (Nucleo Sul), Coimbra (Nucleo Centro) e Porto (Nucleo
Norte). E, nestas cidades que estio localizados os hospitais de oncologia pediétrica:
Hospital Dr. ° Nélio Mendonca, IPO Lisboa, Hospital Pediatrico de Coimbra, Hospital de
S&o Jodo e IPO Porto respetivamente (Acreditar, 2020).

Segundo a Acreditar (2020), o facto dos hospitais de referéncia em oncologia
pediatrica se localizarem nestas cidades reflete a necessidade da Acreditar estar presente
nestes centros urbanos.

A missdo da Acreditar € “tratar a crianga ou 0 jovem com cancro € nao sd o0 cancro
na crianca ou jovem”, promovendo qualidade de vida a crianga ou jovem com cancro,
assim como a sua familia (Acreditar, 2020).

Apresenta como visao “ser uma Associagao de referéncia nacional na garantia dos
direitos e na promocao da qualidade de vida na area da oncologia pediatrica” (Acreditar,
2020).

Para além disto, a Acreditar ostenta seis valores essenciais, a saber:
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“solidariedade — ¢ criarmos uma teia que ¢ de todos”; espirito inovador
— é fazermos diferente para darmos mais e melhor; respeito — é quando
olhamos para o outro e 0 vemos; transparéncia — é quando nada temos
a temer e mostrarmos 0 que somos; privacidade — é o direito a nédo
partilharmos com 0s outros coisas que queremaos s6 nossas; cooperacao

— & sabermos que preciso de ti e que precisas de mim.”

(Acreditar, 2020)

“E politica da Acreditar apoiar as criangas e jovens com cancro e suas
familias nas suas necessidades, em tempo adequado e com a melhor
qualidade, prosseguindo a melhoria continua dos seus servigos através do
dominio dos processos e do envolvimento dos colaboradores.

Para tal, assume o compromisso de assegurar uma gestdo de recursos
eficaz que permita o equilibrio entre o desenvolvimento da atividade da
instituicdo, o bem-estar de todos os que nela participam e o ambiente.”

(Acreditar, 2020)

A Acreditar € uma rede de partilha e apoio feita de criancas, jovens, pais e amigos,
0S quais estdo juntos a enfrentar da melhor maneira as dindmicas que o cancro infantil
Impde, tentando proporcionar a todos a certeza de apoio num momento de incertezas
(Acreditar, 2020).

Consequentemente, a Acreditar acompanha familias e criancas/jovens com
cancro, em todos os momentos da doenca, quer seja nas Casas Acreditar, quer seja nos
hospitais ou no domicilio (Acreditar, 2020).

O acompanhamento e apoios realizados pela Acreditar desdobram-se em varios
planos, nomeadamente: plano emocional, plano logistico, plano social ou outro que as
familias necessitem utilizando sempre transparéncia, profissionalismo e, sobretudo, a
experiéncia de quem ja passou pelo mesmo (Acreditar, 2020).

O apoio emocional é prestado por profissionais da Acreditar e por voluntarios que
ja vivenciaram esta experiéncia (pais ou jovens/adultos que ja viveram a doenca
oncoldgica) e que, juntos, formam uma equipa de acolhimento para as novas familias
(Silvestre, 2018, p.23).
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O apoio social baseia-se no apoio facultado as familias que sdo referenciadas pelos
Servicos Sociais dos hospitais e subdivide-se em: apoio financeiro, (economico ou
farméacia), apoio material técnico e apoio alimentar (Silvestre, 2018, p.23).

O apoio financeiro assenta no pagamento de despesas consideradas essenciais a
qualidade de vida destas familias, como por exemplo: medicacdo, contas domesticas,
entre outras (Silvestre, 2018, p.23).

Quanto ao apoio de material técnico, este refere-se ao empréstimo ou entrega de
ajudas técnicas, como por exemplo: préteses oculares, cadeiras de rodas, cadeiras de
banho, mesa digitalizadora, entre outras (Silvestre, 2018, p.24).

Relativamente ao apoio alimentar, este consiste no fornecimento mensal de
cabazes de produtos ndo-percetiveis e produtos de higiene pessoal (Silvestre, 2018, p.23)
e, quinzenalmente, de 10 mascaras de prote¢édo contra a Covid-19.

O plano logistico é traduzido nas Casas da Acreditar e € essencial as familias que
tém a sua residéncialonge do centro hospitalar onde o/aseu/sua filho/a é seguido/a. Deste
modo, conseguem acompanha-lo/a sem que haja tanto desgaste fisico e emocional
(Silvestre, 2018, p.24).

1.2. As Casas Acreditar

As Casas Acreditar respondem a necessidade de alojamento das familias
residentes fora da regido do hospital onde o seu filho/a é acompanhado/a (Acreditar,
2020).

Caso ndo existisse este apoio, a maioria das familias ver-se-ia obrigada a
deslocacges diérias e dolorosas, internamentos hospitalares desnecessarios ou alojamento
em condicdes precérias e ndo adaptadas a necessidade de um/a jovemvcrianga em
tratamento oncologico (Acreditar, 2020).

Segundo, a Acreditar, a solucdo encontrada, tendo em vista 0 maximo de
comodidade possivel nesta fase da doenca oncoldgica, baseou-se na localizacdo das
quatro Casas Acreditar, ao lado de cada centro hospitalar de referéncia da oncologia
pediatrica (Acreditar, 2020).

As Casas Acreditar possibilitam as familias uma normalizacdo do quotidiano com
todas as condicbes que uma casa deve ter: funcionalidade, conforto e seguranca
(Acreditar, 2020).

12



Permitindo um espaco de humanizacdo e de partilha de experiéncias que promove
0 bem-estar das criancas, jovens e respetivas familias (Acreditar, 2020).

A primeira Casa Acreditar a ser inaugurada foi a Casa Acreditar de Lisboa no ano
de 2003, e tem capacidade para doze familias (Acreditar, 2020).

De seguida, abriua Casa Acreditar do Funchal, também no ano 2003, funcionando
apenas como Centro de Dia (Acreditar, 2020). Este local revela-se importante
principalmente para as/os criancas/jovens que estejam em tratamento ambulatorio
(Acreditar, 2020).

A terceira Casa Acreditar a ser inaugurada foi em Coimbra, no ano de 2009, tendo
recebido a primeira familia em 2010 (Acreditar, 2020). Esta Casa Acreditar tem
capacidade para vinte familias (Acreditar, 2020).

No ano 2017, a 15 de fevereiro — Dia Internacional da Crianga com Cancro — foi
inaugurada a Casa Acreditar do Porto (Acreditar, 2020) e acolheu a primeira familia no
més seguinte. Esta Casa apresenta a mesma estrutura das Casas de Lisboa e de Coimbra
e pode receber até dezasseis familias (Acreditar, 2020).

As Casas Acreditar sdo compostas por: quartos paraas familias com casa de banho
privativa, trés salas de estar — uma paras as criangas, outras para os adolescentes e jovens
e outra para os pais; uma cozinha; um refeitorio; uma lavandaria e espagos exteriores
(Acreditar, 2020).

As Casas Acreditar de Coimbra e do Porto apresentam ainda, na sua estrutura uma
sala de formagdes, utilizada para reunibes, formagOes, festas e outras atividades
(Acreditar, 2020).

E importante mencionar, que as atividades de lazer sdo imprescindiveis para o
bem-estar de qualquer familia. Deste modo, a Acreditar proporciona diversas atividades
para as criancas, jovens e familias, desde o Encontro Anual de Familias, Encontros de
Barnabés, Magusto, Festa do Pijama, Festa de Natal, Aniversario da Acreditar, Dia

Internacional da Crianga, Santos Populares, e outras (Silvestre, 2018, p.24).

1.2.1. A Casa Acreditar de Coimbra

A Acreditar de Coimbra, tal como supramencionado, foi a terceiraa ser fundada
em 2009, junto do Hospital Pediatrico de Coimbra, sendo composta por trés pisos, o piso

térreo é reservado aos funcionarios e aos visitantes e € composto por: quatro casas de
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banho, dois escritorios, uma sala de formacGes/reunides, uma sala de voluntarios e um
armazém (Acreditar, 2020).

O primeiro e segundo pisos sao reservados as familias e sdo compostos pelas
seguintes instalacfes: dezasseis quartos com casas de banho de tipologia dita normal e
quatro quartos com casa de banho adaptada a mobilidade condicionada, uma cozinha com
cinco bancadas totalmente equipadas (cinco frigorificos, dois congeladores, trés fornos e
trés micro-ondas), uma despensa, uma sala de refeicGes com capacidade para trinta
pessoas, trés salas de atividades com televisdo para adolescentes, criangas e pais, uma
lavandaria, duas casas de banho comuns e varios terracos que contém brinquedos e
baloigos. A Casa também apresenta um elevador (Acreditar, 2020).

O horério de funcionamento é de 24 horas, contudo encontra-se encerrada entre
as 23 horas e as 7 horas e 30 minutos, durante este periodo existe uma pessoa responsavel
(Acreditar, 2020).

1.3. Faces da Acreditar
a) Voluntéarios

Os voluntarios sdo uma figura muito importante na Acreditar, tornando-se
indispensaveis para o bom funcionamento das diversas Casas — colaborando nas questfes
de logistica e manutencdo da Casa, acompanhando as/os criangas/jovens e respetivas
familias (Acreditar, 2020). A Acreditar é responsavel pelo recrutamento, formagdo e
acompanhamento destes voluntarios da Casa (Acreditar, 2020).

O voluntariado nos cinco centros hospitalares de Oncologia Pediatrica, acima

identificados também, sdo da responsabilidade da Acreditar (Acreditar, 2020).

b) Barnabés

Os Barnabés sédo a face da Acreditar, na qual evidenciam a esperanca que move
toda a Associacao de Pais e Amigos de Criangas com Cancro. (Acreditar, 2020).

Quando falamos dos Barnabés, estamos a falar daqueles que vivem ou viveram
uma doenca oncoldgica durante a sua infancia/juventude (Acreditar, 2020).

Estes corporizam diversas atividades com objetivos diferentes entre si, mais

concretamente:
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1.4. Projetos da Acreditar

“Reunides e encontros: estes encontros acontecem a nivel
regional e nacional e tém como objetivo a partilha de
experiéncias durante o periodo de tratamento, a estadia no
hospital e o regresso ao dia-a-dia. Partilham assim os objetivos
para o futuro;

Voluntariado Barnabé: este voluntariado é realizado pelos
Barnabés fora de tratamento que regressam ao hospital para
“transmitirem uma mensagem de esperanga as criangas € jovens
que estdo em fase ativa da doenga”;

Acdes de Sensibilizacéo e luta pelos seus direitos: é importante
haver desmistificacdo do que é o cancro infantil através de
diversas acOes de sensibilizagdo. Para além disso, os Barnabés,
melhor do que ninguém, sabem o que é preciso mudar nos
hospitais, na lei e na sociedade. Assim, participam ativamente na
luta pela igualdade de oportunidades;

Capacitacio e empregabilidade: depois da doenca, é necessario
reajustar projetos de vida através da adequacdo das expectativas
e ambicGes. Deste modo, a Acreditar — Associacdo de Pais e
Amigos de Criangas com Cancro — dispde de formagdes na area
do desenvolvimento pessoal e de competéncias para a insercao
no mercado de trabalho;

Atividades ludicas: desde campo de férias a piqueniques nos
parques, os Barnabés partilham momentos de grande diversdo e
partilha. Desta forma, o impacto da doenca é minimizado e assim
mantém o interesse por descobrir, crescer e sonhar;

Contactos Internacionais: 0 grupo participa, a nivel
internacional, em diversos encontros de discussdo”.

(Silvestre, 2018, pp.26-27)

a) Dreaming with Survivors

Atualmente, a Acreditar, apresenta o projeto “Dreaming with Survivors”

(Acreditar, 2020). Este projeto destina-se a todos os Barnabés e tem como objetivo “criar
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uma rede de sobreviventes capaz de identificar as lacunas existentes” (Acreditar, 2020),
durante o periodo de doenca, bem como o periodo pds-doenca (Acreditar, 2020).

No “Dreaming With Survivors” participam jovens ¢ adolescentes que viveram
uma doenca oncoldgica antes dos dezoito anos (Acreditar, 2020) e que, conjuntamente,
pensam em solugdes para as lacunas identificadas e projetos realistas de melhoria, para
que, posteriormente, sejam apresentadas a entidades capazes de promover as mudancas
necessarias (Acreditar, 2020).

A tonica da Acreditar, bem como deste projeto, é tratar a criangca com cancro,
proporcionando-se condi¢fes de forma a que as criangas e adolescentes com doencas
oncoldgicas tenham as mesmas oportunidades e a garantia dos direitos reservados
(Acreditar, 2020).

b) Aprender Mais

Pelas circunstancias da doenca ou do tratamento, algumas criangas/jovens podem
ficar um tempo significativo sem ir a escola (Acreditar, 2020).

Torna-se, por isso, importante encontrar outras formas de continuar a potenciar
as suas aprendizagens e competéncias. Neste sentido, a instituicdo articulada com os
servicos escolares dos hospitais, criou 0 Aprender Mais — um apoio escolar em casa ou
online, gratuito, desenvolvido por voluntarios profissionais da area da educacéo e do
desenvolvimento (professores do 1.° ciclo até ao secundario, educadores de infancia,
psicélogos, educadores sociais, terapeutas ocupacionais, entre outros) (Acreditar, 2020).

Também se desenvolve, uma sensibilizacdo nas escolas desde o primeiro ciclo a
universidade, conversando com as turmas sobre a melhor forma de lidar e integrar
positivamente o colega com cancro. O principal objetivo é fomentar na populacao jovem
uma maior consciéncia social, ajudando a desmitificar preconceitos (Acreditar, 2020).

Esta sensibilizagdo realizada pela Acreditar, nos diversos estabelecimentos de
ensino pretende reforcar a necessidade de a escolareconhecer a mais-valia da diversidade
dos seus alunos, encontrando formas de lidar com essa diferenca, adequando 0s processos
de ensino as carateristicas e condi¢des individuais de cada aluno, mobilizando os meios
de que dispde para que todos aprendam e participem na vida da comunidade educativa
(Acreditar, 2020).

A Acreditar estabelece protocolos com escolas em que se baseiam no

reconhecimento da necessidade de atuar com o objetivo de conseguir escolas para todos,
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ou seja, instituicbes que incluam todas as pessoas, aceitem as diferencas, apoiem a
aprendizagem e respondam as necessidades individuais (Acreditar, 2020).

Desta forma, a Acreditar promove a integracdo de criangas/jovens na escola, ou
em caso de impossibilidade devido ao seu estado de saude os professores vao até as Casas
Acreditar (Acreditar, 2020).

O papel dos pais ou encarregados de educacdo é reforgcado, pois é-lhe conferido
um conjunto de direitos e deveres conducentes ao seu envolvimento em todo o processo
escolar dos seus educandos (Acreditar, 2020). Com este propdsito, a Acreditar em
parceria com as diversas instituicbes educativas em que 0s jovens estdo integrados
estabelece principios e normas que garantem a inclusdo, aumentando a participacdo nos
processos de aprendizagem e na vida da comunidade educativa (Acreditar, 2020).

Em suma, a carta de principios da Acreditar, bem como todas as atividades e
projetos garante a todas as criangas e jovens independentemente da sua situacao pessoal
e social, respostas para a aquisicdo de um nivel de educacéao e formacdo facilitadoras da
sua plena incluséo social (Acreditar, 2020).

Em funcdo das caracteristicas de cada jovem/crianca reforca-se a inclusdo destes,
assim como o envolvimento dos docentes, dos técnicos, dos pais, familia e do/a proprio/a
jovenvcrianga (Acreditar, 2020).
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2. Enquadramento Tedrico
2.1 Cancro

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2020), o conceito de salde, para além
da auséncia de doenca, representa uma situacdo de completo bem-estar fisico, psiquico e
social.

Inclui também a adequacéo do sujeito individual ao meio em que esta inserido, e,
mais do que uma situacdo estatica, resulta de uma intencdo continua e individual no
sentido de gerir a afetividade, evitar atitudes e habitos nocivos e vigiar regularmente
certos parametros clinicos e analiticos (OMS, 2020).

A nocdo de saude atualmente é encarada como algo dindmico, social e
socioeconomicamente, como resposta do individuo as condigdes do meio onde vive
(OMS, 2020).

Esta resposta deve ser analisada sob trés planos ou dimensdes: salde mental,
salde fisica e satde social (OMS, 2020).

A salde passou a ser vista mais como um valor da comunidade do que do
individuo. E um direito fundamentalmente da pessoa humana que deve ser assegurado
sem distincdo de raca, religido, ideologia politica ou condi¢do socioeconémica (PIPOP,
2020). Desta forma, segundo a OMS (2020), a saude é um valor coletivo, um bem de
todos, devendo cada um goza-la individualmente, sem prejuizo de outrem e,
solidariamente, com todos.

O cancro é provavelmente a patologia mais temida do mundo moderno. N&o sendo
apenas um fator de mortalidade, cobra uma pesada fatura de angustia e desespero, mesmo
quando é potencialmente curdvel (Matos & Pereira, 2005, citado por, Alves, 2013).

Em termos etimoldgicos, a palavra cancro deriva do latim e significa caranguejo.
O uso da palavraremonta ao século V a.C., depois de Hipdcrates verificado que as “veias”
que irradiavamdos tumores do peito se assemelhavam a um caranguejo (Matos & Pereira,
2005, citado por, Alves, 2013, p.4).

Cancro é o termo utilizado para descrever um conjunto de doencas caracterizadas
pelo crescimento anémalo das células. A doenca oncoldgica reveste-se de caracteristicas
com grande carga emocional e social, assumindo uma representacdo social de elevada

componente simbdlica (Matos & Pereira, 2005, citado por, Alves, 2013).
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Um fator que contribui para o aumento do simbolismo social desta doenca é o
estigma associado ao cancro que inibe a clareza do processo de comunicacado, tornando a
informacdo ambigua e imprecisa, enfatizando a sua mistificacdo (Matos & Pereira, 2005,
citado por, Alves, 2013).

O cancro pode surgir em qualquer parte do corpo embora, nas criangas, a doenca
afete sobretudo as células sanguineas, as células cerebrais e as células do sistema
musculo-esquelético (PIPOP, 2020).

Os tipos de cancro mais comuns em criancas sdo a leucemia (afeta os glébulos
brancos do sangue), os tumores no sistema nervoso central, 0s neuroblastomas (a partir
do sistema nervoso simpatico, apresentando uma localizacdo variada) e os linfomas
(afetam o sistema linfatico) (PIPOP, 2020).

E também comum na idade pediatrica o tumor de wilms (tumor renal), o
retinoblastoma (tumor do globo ocular), 0 osteossarcoma (tumor 0sseo) e 0s sarcomas
(tumores dos tecidos moles) (PIPOP, 2020).

A leucemia pode assumir diversos tipos e, de acordo com cada tipo, apresenta
prognostico e terapéutica diferentes: leucemia linfoide aguda (leucemia linfoblastica
aguda), leucemia mieloide aguda (leucemia mieloblastica aguda) e leucemia mieloide
crénica. A primeira tem maior incidéncia entre os dois e 0s cinco anos e é considerada a
mais comum, sendo caracterizada pela producdo maligna de linfécitos imaturos que
impedem a producdo de elementos normais do sangue na medula Ossea. A leucemia
mieloide aguda (leucemia mielobléastica aguda), afeta mais os adultos do que as criangas
e origina-se na linha mieloide dos globulos brancos. A leucemia mieloide cronica é rara
em idades pediatricas e estd associada a uma alteracdo citogenética (anomalias no
cromossoma) (PIPOP, 2020).

Alguns sintomas da leucemia podem ser a febre e/ou suores, fragueza ou cansaco,
hematomas e outras hemorragias, perda de peso e/ou apetite, dores nas articulagdes, entre
outros (PIPOP, 2020).

Os linfomas sdo um tipo de cancro que se desenvolvem nas células do sistema
linfatico, sistema este que esta integrado no sistema imunitario em que a principal funcéo
é combater doencas e infecdes (LPCC, 2020). Este tipo de cancro surge quando ocorrem
diversas alteracGes genéticas durante a formacdo de uma célula a qual se da o nome de
linfocito (PIPOP, 2020).
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Habitualmente, os linfomas ocorrem apenas nestas células ou nos tecidos
linfaticos (ganglios), mas pode desenvolver-se noutros 6rgdos, como o estbmago e a pele
(PIPOP, 2020).

Segundo o PIPOP (2020), em certos casos, os linfomas podem atingir a medula
Ossea e 0 sangue. Os linfomas sdo classificados em dois grupos: linfoma de Hodgkin e
linfoma de ndo-Hodgkin. O linfoma de Hodgkin é caracterizado pela existéncia de um
tipo de célula cancerigena denominada Reed-Sternberg.

A manifestacdo da doenca verifica-se através do aumento do volume dos ganglios
linfaticos, especialmente no pescoco, virilhas e axilas. Este tipo de linfoma tem maior
incidéncia nos rapazes e afeta sobretudo a faixa etaria dos quinze aos quarenta anos
(PIPOP, 2020).

O linfoma de ndo-Hodgkin “ocorre quando h4 uma proliferagéo descontrolada das
células da linhagem linfoide” (PIPOP, 2020) e representa 60% dos linfomas em criangas
com idades compreendidas entre 0s cinco e quinze anos.

Tal como o linfoma de Hodgkin, tem maior incidéncia nos rapazes (PIPOP, 2020).
Este tumor tem origem no sistema linfatico e limita-se aos tecidos linfoides e ao bago.

No entanto pode alastrar-se pelo organismo e pode chegar aatingir a medula 6ssea
(PIPOP, 2020).

Existem duas formas mais agressivas deste tipo de neoplasia: linfoma
linfoblastico que é resultante da proliferacdo de percursores das células da linhagem
linfoide e surge, na maioria das vezes, na linhagem T (que origina linfécitos T) e o
linfoma de Burkitt que resulta da proliferacdo neoplastica de células B maduras (PIPOP,
2020).

Como sintomas gerais dos linfomas podemos destacar a febre sem causa infeciosa
associada, a dor e sensacdo de inchaco no abdémen, a perda de peso sUbita, a alteragdo
do namero de glébulos vermelhos, brancos e plaquetas, entre outros (PIPOP, 2020).

Os tumores do sistema nervoso central, sdo tumores solidose sdo o segundo tipo
mais frequente nas criangas e jovens antecedidos pelas leucemias (PIPOP, 2020).

De acordo com o PIPOP (2020), os tipos de tumor do sistema nervoso central que
sdo mais comuns na populacéo pediatrica sdo 0s que ocorrem nas células gliais: células
nao neuronais do sistema nervoso central responsaveis por garantir a nutri¢do e o suporte

aos neuronios.
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Este tipo de tumores € classificado de acordo com o tipo de célula que esteve na
sua origem e com a localizacdo, especificando (PIPOP, 2020): glioma do tronco cerebral
originario do interior do encéfalo (tronco cerebral) e ocorre, maioritariamente, em
criancas com idades entre os dois e 0s quatro anos; ependimoma (desenvolve-se nas
células que circundam os ventriculos ou o canal central da espinal-medula e é frequente
em criancas e jovem-adultos); astrocitoma (na populacdo pediatrica, este tipo de tumor
pode surgir em qualquer parte do cérebro, cerebelo e espinal-medula); meduloblastoma
(desenvolve-se no cerebelo e € um dos mais comuns em criangas) e craniofaringioma
(frequente no encéfalo junto a hipofise) (PIPOP, 2020).

Os sintomas mais frequentes neste tipo de tumores do sistema nervoso central séo
fortes dores de cabega no periodo da manhd, perda de visdo e audi¢do, convulsdes, perda
de coordenagdo motora, entre muitos outros (PIPOP, 2020).

O neuroblastoma € um tipo de tumor que tem como taxa de incidéncia 8% a 10%
e ocorre em determinados pontos do sistema nervoso simpatico (PIPOP, 2020).

Este tipo de cancro pediatrico tem origem embrionéria e, por isso, manifesta-se
sobretudo em criancgas até aos cinco anos (PIPOP, 2020). Os neuroblastomas apresentam
uma classificacdo em cinco estaddios ou graus, que vdo desde 0S menos graves
(localizados), até aos mais graves (em que esta disseminado noutros 6rgaos ou sistemas)
(PIPOP, 2020).

De acordo com o PIPOP (2020), os principais sintomas deste tipo de tumor séo as
dores dsseas, a fragueza ou paralisia numa parte do corpo, aumento do volume do
abdomen e dificuldades respiratorias, entre outros.

O tumor de Wilms é mais frequente em idades anteriores aos cinco anos e ocorre
nos rins afetando, habitualmente, apenas um deles (PIPOP, 2020). Pode surgir no feto e
manter-se assintomatico durante um determinado tempo (PIPOP, 2020).

Este tumor apresenta dois tipos: um que mostra uma aparéncia favoravel ao
microscopio (95% dos tumores) e outro que tem uma aparéncia desfavoravel ao
microscépio (PIPOP, 2020).

Neste ultimo, o nicleo das células é grande e exibe uma forma irregular (PIPOP,
2020). Os principais sintomas, segundo o PIPOP (2020) sdo a dilatacdo do abdémen, dor
no estbmago, sangue na urina, nauseas e vomitos, entre outros.

Os tumores hepaticos sdo caracterizados pelo crescimento descontrolado das
células que constituem o figado (PIPOP, 2020). Os tipos mais comuns nas criancgas e nos
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jovens sdo o hepatoblastoma (este tipo de cancro sucede mais frequentemente em criangas
entre os dois meses e 0s trés anos) e o carcinoma hepatocelular (ocorre com mais
frequéncia entre os dez e os dezasseis anos e cré-se que o desenvolvimento deste tipo de
tumor se deve ao contacto com o virus da hepatite B) (PIPOP, 2020).

Os principais sintomas sdo a perda de apetite e de peso, vomitos e desconforto no
estdbmago e aumento do volume do abdémen (PIPOP, 2020).

O retinoblastoma é um tumor que se desenvolve na retina (olho), resulta da
mutacdo de um gene e é mais frequente antes dos quatro anos de idade (PIPOP, 2020).

Se houver casos de retinoblastoma na familia, as criancas devem ser
acompanhadas de forma regular e se possivel desde o nascimento (PIPOP, 2020). Os
principais sintomas sdo dor nos olhos, perda de viséo, pupila branca, alteragédo do
movimento do olho e estrabismo (PIPOP, 2020).

Os sarcomas das partes moles séo tumores raros e afetam, criancas e adolescentes
até aos quinze anos (PIPOP, 2020). Este tipo de tumor tem a sua origem no masculo,
cartilagem, osso, tecido fibroso e gordura (PIPOP, 2020).

Os tipos de sarcoma mais comuns na idade pediatrica sdo: sarcoma de Wings —
afeta 0 0sso e musculo e pode ocorrer em qualquer parte do organismo, como por exemplo
na pélvis, fémures, tibias, entre outros; sarcoma sinovial — este tipo de tumor é raro e é
frequente em jovens com idades superiores a quinze anos e afeta sobretudo as articulagdes
dos membros inferiores; rabdomiossarcoma — afeta a musculatura esquelética podendo
metastizar para outras partes do corpo; neurofibrossarcoma — ocorre nos nervos
periféricos; osteossarcoma — este tipo de tumor afeta os 0ssos, em especial, 0 Umero,
fémur distal e tibia podendo ainda alastrar para outros 0ssos e para os pulmdes (PIPOP,
2020). Para este tipo de tumor, destacam-se sintomas como dores localizadas, sinais

inflamatdrios cutaneos, entre outros (PIPOP, 2020).

2.2. Tratamento

No que concerne ao tratamento, tem-se em conta o tipo e a localizagdo da doenca
oncoldgica, o tamanho do tumor, o facto de se disseminar por outras partes do corpo,
criando metastases, a idade e o estado de salde do paciente, sdo fatores determinantes

para a escolha do tipo de terapia a ser implementada (PIPOP, 2020).
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Segundo PIPOP (2020), as principais formas de tratamento da doenca sdo a
qguimioterapia, a radioterapia, a cirurgia e a imunoterapia.

Estes tratamentos podem ser associados de modo a responder mais eficazmente
as necessidades terapéuticas de cada paciente, ou seja, o tipo de intervencdo adotado é
avaliado caso a caso, tendo sempre em consideracdo uma andlise real dos riscos e
beneficios que o tratamento ir& acarretar para a crianga/jovem (PIPOP, 2020).

Em casos muito selecionados revela-se necessario efetuar um transplante de
medula 6ssea, do proprio doente ou de um dador compativel (PIPOP, 2020).

Para que o tratamento seja eficaz, é importante que a crianca seja acompanhada
por uma equipa multidisciplinar de especialistas que englobe oncologistas pediatras,
cirurgides pediatras, radiologistas, bem como enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos,
nutricionistas e farmacéuticos (PIPOP, 2020).

De acordo com o PIPOP (2020), o tratamento aplicado a crianca ndo deve incidir
somente sobre a doenca e a recuperacao do organismo, mas também ter em conta a sua
qualidade de vida e bem-estar na sociedade, razdo pela qual é essencial que ela tenha
também, desde o inicio, apoio psicoldgico e social ndo s6 por parte da familia, mas
também da unidade hospitalar.

A quimioterapia tem como base 0 recurso a tratamentos quimicos com o intuito
de destruir, controlar ou inibir o crescimento das células malignas (PIPOP, 2020).

Este tipo de tratamento pode ser utilizado antes ou ap0s a intervencéo cirurgica,
ou pode ainda ser articulado com sessdes de radioterapia (PIPOP, 2020).

Através da sua acgdo sistémica, a quimioterapia atua nas células cancerigenas em
qualquer regido do corpo, blogueando, assim, os processos de crescimento e divisdo
destas células e impedindo a sua proliferacdo (PIPOP, 2020).

No entanto, o PIPOP (2020), menciona que existe uma parte negativa deste tipo
de tratamento que reside no facto de os medicamentos utilizados atingirem também as
células saudaveis do corpo, sendo esta a causa dos efeitos secundarios da quimioterapia.

A radioterapia € um tipo de tratamento localizado que recorre a radiagdes de
energia elevada para destruir as células cancerigenas, atuando apenas na regiao onde esta
(ou esteve) localizado o tumor, podendo ainda ser utilizada para prevenir uma possivel
recidiva (reincidéncia) (PIPOP, 2020).

Segundo o PIPOP (2020), a radiacao pode ser transmitida a partir do exterior do
corpo, direcionada apenas para o local afetado pelo tumor (radioterapia externa), ou
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através de pequenos implantes de material radioativo aplicados na zona tumoral
(radioterapiainterna ou braquiterapia).

Em certas situagcdes, a cirurgia pode ser o tratamento inicial, através da
remocao, total ou parcial, do tumor (PIPOP, 2020).

A cirurgia permite confirmar o diagnostico, avaliar as dimensfées do tumor e
aliviar certos sintomas. Na maioria dos doentes pediatricos com tumores sélidos, a
cirurgia € realizada apds tratamentos com quimioterapia, o que diminui o tamanho do
tumor, e, portanto, o risco cirargico (PIPOP, 2020).

A imunoterapia, ou terapia bioldgica, é uma forma de tratamento que ajuda o
sistema imunitario do doente, conferindo-lhe maior capacidade para combater o cancro
(PIPOP, 2020).

O tratamento atraves da imunoterapia processa-se pela introducdo de
determinadas substancias no organismo (as quais vao induzir o préprio sistema imunitario
a produzir células de defesa contra a doenca) ou através de anticorpos, produzidos em
laboratorio, que j& sdo programados para destruir os tumores (PIPOP, 2020).

A imunoterapia pode ser classificada em dois tipos distintos: terapia ativa —
ajuda a estimular respostas das células do sistema imunitario da pessoa contra a doenca;
terapia passiva — introducdo de anticorpos, na maioria das vezes sintetizados em
laboratorio, para que auxiliem o sistema imunitario na sua fungdo contra os ataques
malignos (PIPOP, 2020).

Por fim, as terapias complementares devem ser vistas, tal como o0 nome indica,
como suplementares as terapias convencionais, tais como a quimioterapia, radioterapiae
cirurgia e ndo como uma alternativa (PIPOP, 2020).

Estas terapias complementares, como a aromaterapia, homeopatia,
massagens, mindfulness, reflexologia, reiki, entre outras, sao geralmente usadas como
forma de minorar os efeitos secundarios comuns: nauseas, vomitos, cansaco e dor, mas
também sintomas menos frequentes como a depressao e a ansiedade (PIPOP, 2020).

As terapias complementares poderdo ajudar na reducdo da ansiedade e no
relaxamento (PIPOP, 2020).
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2.2.1. Efeitos secundarios do tratamento

Os tratamentos de combate ao cancro tém efeitos secundarios, pois, além de
eliminarem as células cancerigenas, danificam também as células boas (PIPOP, 2020).

Os efeitos secundarios destes tratamentos podem ser subdivididos em dois
tipos: de curto prazo — aqueles que surgem durante o tratamento - e de longo prazo —
aqueles que persistem apds meses ou anos do tratamento (PIPOP, 2020).

Os efeitos secundarios a curto prazo mais comuns, sdo: alopecia, reducdo do
nimero de células sanguineas produzidas pelamedula 6ssea que podera provocar anemia,
infecBes ou sangramento, nauseas e vomitos e perca de apetite e peso (PIPOP, 2020).

No entanto, as varias formas de tratamento do cancro podem despoletar
efeitos secundéarios a longo prazo, visto que durante a infancia o organismo ainda estd em
fase de crescimento (PIPOP, 2020).

As principais zonas do corpo afetadas com efeitos tardios decorrentes dos
tratamentos oncologicos, sdo (PIPOP, 2020):

Cérebro — os efeitos secundarios tardios podem aparecer dois a cinco anos
apos os tratamentos, sendo 0s casos mais graves os de criangas que foram submetidas a
radioterapiaao cranio e espinal-medula; os efeitos adversos tendem a ser mais frequentes
em criangas com menos de cinco anos no periodo de tratamento e podem manifestar-se
em problemas de aprendizagem, de concentracdo e de memoria, assim como um
crescimento mais lento (PIPOP, 2020);

Visdo — o tratamento pode afetar a acuidade visual de varias formas,
especialmente caso a doenca se desenvolva no olho ou nas regides adjacentes; nos casos
de radiagdo na area dos olhos é possivel que surjam cataratas, alteracdo do crescimento
do 0sso na proximidade dos olhos e, consequentemente, da forma do rosto, a medida que
a crianca vai crescendo (PIPOP, 2020);

Audicdo - alguns quimioterdpicos e antibioticos podem provocar
diminuicdo da acuidade auditiva, também a radiacdo direcionada ao cérebro ou ao ouvido
pode provocar danos, sendo o risco aumentado em criangas mais pequenas (PIPOP,
2020);

Dentes e mandibulas — a radioterapiana regido da cabeca e pescogo pode

ter como consequéncia uma diminuicdo da producdo de saliva e alteragdes dentérias,
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nomeadamente tamanho reduzido dos dentes, esmalte sem a consisténcia habitual e raizes
dos dentes mais pequenas (PIPOP, 2020);

Crescimento e desenvolvimento — apds os tratamentos oncologicos,
podera verificar-se uma diminuicdo no ritmo de crescimento (PIPOP, 2020). Na maior
parte dos casos, 0s atrasos de crescimento surgem como consequéncia da radioterapia
efetuada diretamente sobre 0s 0ssos ou sobre glandulas enddcrinas que comandam o
desenvolvimento do organismo (PIPOP, 2020);

Problemas de tiroide — hipotiroidismo caso a radioterapia seja
direcionada para 0 pescog¢o ou paraa cabeca (PIPOP, 2020);

Problemas cardiovasculares — os problemas de coragdo sdo dos mais
graves efeitos do tratamento do cancro que podem ser sentidos a longo prazo (PIPOP,
2020). O perigo acrescido esta relacionado com a utilizacdo de farmacos que pertencem
a uma classe de medicamentos denominados antraciclinas, os quais podem provocar um
decréscimo da funcdo cardiaca alguns anos depois (PIPOP, 2020);

Sistema respiratdrio — os problemas respiratorios podem ocorrer em
pacientes pediatricos que foram alvo de radiacdo no térax (PIPOP, 2020). Os efeitos a
longo prazo poderdo fazer-se sentir através de um decréscimo no volume dos pulmdes,
tosse seca, dificuldade respiratéria, fibrose pulmonar e pneumonite (PIPOP, 2020);

Desenvolvimento sexual — nos rapazes, tanto a quimioterapia como a
radioterapia podem levar a reducdo da producédo de esperma no futuro e, mais raramente
a alteracGes na producdo de testosterona (PIPOP, 2020). Nas raparigas, a utilizacdo da
quimioterapia abdominal pode afetar os ovarios (PIPOP, 2020).

Os riscos normalmente dependem da idade em que a crianca € sujeita ao
tratamento, sendo que as meninas que ainda ndo atingiram a puberdade, tal como nos
rapazes, séo 0s menos afetados (PIPOP, 2020).

A utilizacdo de alguns farmacos especificos pode aumentar o risco de esterilidade,
irregularidade dos ciclos menstruais e menopausa precoce. Dependendo da idade e do
tipo de tratamento poderdo ser discutidas com o médico formas de preservacdo da
fertilidade, no entanto é de salientar que os filhos dos sobreviventes ndo tém o risco
aumentado de malformagbes congénitas ou doenca oncologica na infancia (PIPOP,
2020).
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2.3. Cuidar

O diagndstico de cancro pediatrico envolve uma série de desafios para a
crianga, mas também para os outros membros da familia, devido, aos efeitos secundarios
adversos dos tratamentos e a necessidade de hospitalizacbes frequentes (Long &
Marsland, 2011, citado por, Salvador, 2013).

A doenca oncoldgica segundo Alderfer e Kazak (2006), citado por Salvador
(2013), exige uma reorganizacdo nos papeéis e responsabilidades, no sentido de se incluir
na dindmica familiar um tratamento complexo e as necessidades da/o crianca/jovem
doente.

O diagndstico de cancro numa crianca/jovem abala profundamente todas as
pessoas, mas ndo deve, nem pode levar ao desespero (PIPOP, 2020).

Os cuidadores de criancas/jovens devem procurar estar bem informados sobre
o diagndstico do seu filho/a, porque, s6 assim poderdo estar aptos a lidar com a situacéo,
bem como a dar-lhe o apoio emocional e logistico necessario (PIPOP, 2020).

As unidades hospitalares oferecem uma abordagem multidisciplinar da
doenca com equipas de profissionais de varias areas (médicos, psicologos, educadores,
assistentes sociais, entre outros) que vao dar apoio social, psicolégico e educacional ao
seu/sua filho/a e a sua familia (PIPOP, 2020).

Os cuidadores de criancas/jovens com cancro devem procurar informagdes
sobre os direitos que assistem as criangas/jovens com cancro e suas familias,
nomeadamente, legislacdo sobre o trabalho, subsidios e apoio na doenca (PIPOP, 2020).

Segundo PIPOP (2020), estes cuidadores devem pedir ajuda a familia e, se
necessario, procurar apoio psicologico, existindo inimeras organizacgdes, instituicdes e
fundacGes nacionais e internacionais, criadas especialmente para ajudar as
criangas/jovens com cancro e seus familiares (por exemplo a Acreditar).

Por fim, mas ndo menos importante € importante os cuidadores procurarem
manter, dentro do possivel, as suas atividades pessoais (ir ao cinema, ouvir musica, ler
livros e sair com os amigos), devendo procurar manter uma boa condicdo fisica,
psicoldgica e emocional garantindo, a si mesmo, pequenos momentos de descanso e
recuperacdo para restabelecer forgas e energias (PIPOP, 2020).

Os familiares das/os criangas/jovens com cancro podem, por vezes, vivenciar
niveis elevados de stresse devido a varias razdes, nomeadamente, o medo de perder a/o

crianca/jovem, preocupacdo com o sofrimento que a/o crianga/jovem vai ter, exigéncias
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adicionais como dar apoio emocional e logistico, para além da necessidade de garantir
todos os cuidados basicos durante os periodos agudos que a doenca apresenta (Hodges,
Humphris & Macfarlane, 2005).

Assim, um diagnostico de cancro em idade pediatrica despoleta medos,
incertezas. A ansiedade e 0 medo tdo comuns na doenca oncoldgica criam barreiras na
comunicacdo, contudo, é fulcral que a/o crianga/jovem converse sobre aquilo que sente
com alguém, na qual manttm uma relacdo de confianca — familiares, amigos ou
profissionais de saude (Holland, Breitbart, Jacobsen, Lederberg, Loscalzo & Mccorkle,
2010).

Estudos evidenciam que os cuidadores das/os criangas/jovens apresentam
uma sobrecarga de tarefas, o que os pode levar a frustragdo, ressentimento ou culpa
(American Cancer Society, 2014).

AJ/O crianga/jovem com cancro sente culpa, frustracdo e tristeza pelas suas
limitagces fisicas, surgindo igualmente mudancas nas suas necessidades - emocionais e
fisicas - (American Cancer Society, 2014).

Verifica-se também alteracdes nas relagdes da/o crianca/jovem com cancro,
pois cada familiar, ou amigo reagira de forma diferente ao diagnostico — alguns poderéo
afastar-se por ndo saberem como reagir ou falar, o que ndo significa que ndo tenham
carinho pela/o crianga/jovem com cancro, e outros poderdo surpreender com dedicacéao e
apoio (American Cancer Society, 2014).

E um desafio ser pai ou mde de uma crianga/jovem com cancro, pois as
exigéncias da doenca e tratamentos podem tornar dificil cuidar de um(a) jovem/crianca
(American Cancer Society, 2014). Irmdos mais velhos poderdo ajudar nos cuidados,
contudo esta inversdo de papéis pode ser dificil para o nticleo familiar (American Cancer
Society, 2014).

Por vezes, os pais tendem a esconder a verdade dos filhos, como forma de os
proteger, todavia as/os criangas/jovens, mesmo as/os mais novas/os, apercebem-se que
algo esté diferente e necessitam de informacdo honesta que os ajude a lidar com a nova
situacdo (American Cancer Society, 2014).

O cuidador de crianga/jovem com cancro é a principal pessoa que apoia fisica
e emocionalmente. Este papel envolve — cansaco fisico e emocional, sentimentos de

isolamento e soliddo, menos tempo para a vida pessoal, familiar e profissional e falta de
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privacidade, ou seja, desempenham um papel desgastante (American Cancer Society,
2014).

A doenca oncologica reveste-se de caracteristicas com grande carga
emocional e assume uma representacdo social de elevada componente simbolica (Pereira
& Lopes, 2005, citado por, Alves, 2013).

AJ/O crianga/jovem com cancro enfrenta alteragdes no seu estilo de vida,
provocadas pela doenca em si e pela recorréncia de internamentos hospitalares. Estas
alteracbes sdo vividas também, pela familia, tanto em casa como nos periodos de
internacdo. A familia pode ser considerada aliada no acompanhamento da doenca,
partilhando perdas, limitagGes e cuidados, sofrendo oscilagdes no ciclo familiar, mudando
papéis/funcbes e reorganizando-se para se adaptar e prestar auxilio (Ferreira, Dupas,
Costa & Sanchez, 2010, citado por, Alves, 2013).

O cancro em idade pediatrica pode mudar a identidade familiar, os papeéis e o
funcionamento diario, na medida em que, estes efeitos da doenca podem ser profundos e
duradouros (Teixeira & Pereira, 2011, citado por, Alves, 2013).

Assim, durante o processo da doenga, as familias vivenciam um aumento
gradual de problemas: dificuldades econémicas que se acentuam com 0 aumento de
gastos gerados pelo tratamento, representacGes negativas sobre o cancro, que geram medo
e ocultagdo do diagndstico, como forma de minimizar comentarios indesejaveis, conflitos
familiares que prejudicam o suporte necessario e sintomas e sequelas gerados pela doenga
que culminam em maiores adaptacfes e mudancas nos habitos de vida (Ferreira, Dupas,
Costa & Sanchez, 2010, citado por, Alves, 2013).

2.3.1 Cuidadores Informais

Cuidadores informais, é a designacdo dada as pessoas que assumem 0 apoio ao
familiar doente (crianga ou jovem com cancro) na satisfacdo das suas necessidades e

suporte nas atividades de vida diarias (Rodrigues, 2019).

“A atencdo aos prestadores informais de cuidados de satde,
geralmente familiares, ganha  especial relevo  no
acompanhamento e gestdo de processos cronicos de cuidados. No

caso das criangas com doencga cronica, quem assume este papel
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de cuidador informal sdo, geralmente, os pais, ou mais

frequentemente: as mées.”

(Sousa, 2012, citado por, Rodrigues, 2019, p.11).

Segundo (Alves, 2011, citado por, Rodrigues, 2019, p.12),

“(...) os pais cuidadores detém particularidades que influenciam
a abordagem e intervengdo junto deste grupo. S&o geralmente
pessoas jovens, por isso em idade ativa e com expetativas sobre
a sua realizacdo pessoal e/ou académica; com maior escolaridade
e maior acesso a informacdo tanto sobre os seus direitos como
sobre possibilidades de cuidado (relativamente aos cuidadores de
pessoas idosas). De referir ainda que em consequéncia da
evolucédo verificada nas dindmicas familiares, as redes de suporte
(familiares) estdo cada vez mais restritas o que tera também

influéncia no cuidado as criangas com doenga cronica.”

Eurocarers (2021), defende que os cuidadores informais assumem um conjunto de
servigos de apoio, tais como cuidados pessoais, gestdo doméstica, transporte, gestdo
financeira e cuidados, bem como o0 apoio emocional.

Assim, a experiéncia de cuidar inicialmente comporta o sentimento de satisfacéo
pessoal, mas criatambém varios desafios, que englobam diversos problemas, sendo eles:
problemas de salde fisica e mental, isolamento, dificuldade em equilibrar o trabalho com
os cuidados e até mesmo preocupacdes financeiras decorrentes do corte das prestacoes

sociais (Eurocarers, 2021).

2.4. Familia

Quando a doenca oncoldgica é diagnosticada nas/os criancas/jovens, 0s
membros da familia, preocupam-se com a possibilidade da/o crianga/jovem falecer, o
impacto do diagndstico da doenca oncoldgica despoleta na familia algumas reacdes, tais
como medos, incertezas, projetos de vida inacabados, reorganizacdo de horérios e rotinas,

mudangas na comunicacdo interpessoal preocupacfes existenciais, alteracbes no
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funcionamento familiar e acréscimo de novas responsabilidades e competéncias (Holland
etal., 2010).

A crianga ou jovem, bem como a sua familia tém de se adaptar e adquirir
novas competéncias que lhe permitam adaptar-se a situacdo, o que por vezes implica
ajustamentos psicossociais tais como mudangas de comportamento, aumento dos
cuidados de higiene pessoal, adaptacdo e ajuste aos sintomas secundarios dos tratamentos
e consequentes alteracdes fisicas, impacto emocional da doenga, mudancas, e por vezes,
interrupcdo na atividade profissional e/ou outras atividades (Pereira & Lopes, 2005;
Bielemann, 2003, citado por, Alves, 2013).

A familia também vivencia uma situacdo de crise, uma vez que o diagnéstico
da doenga provoca um conjunto de mudangas e alteragdes quer nas rotinas, regras e rituais
familiares, quer na redistribuicdo de papéis, quer no acréscimo de novas
responsabilidades (Pereira & Lopes, 2005; Bielemann, 2003, citado por, Alves, 2013).

A doenca oncoldgica altera as atividades do quotidiano, os papéis, as relacdes
com os outros e o significado da vida (Cardoso, 2008), ameacando as fun¢fes basicas de
uma familia, mesmo aquelas familias que apresentam um bom funcionamento (Lewis,
2004).

A doenga oncologica em idade pediatrica implica limitagbes em termos de
funcionalidade, (Justo, 2002, citado por, Alves, 2013). Estas limitacGes estendem-se aos
territérios da interacdo familiar, profissional e social, uma vez que os tratamentos
necessarios induzem efeitos colaterais (em alguns casos é imperioso recorrer a cirurgias
mutilantes). Mais tarde ou mais cedo, estas implicagdes vao propiciar o desenvolvimento
de vivéncias depressivas ou 0 agravamento de tendéncias ja existentes (Justo, 2002, citado
por, Alves, 2013).

As familias sofrem quando a doenca oncoldgica é diagnosticada, sofrem
quando ha recidiva, e sofrem quando a doenca oncoldgica se encontra numa fase mais
avancada (Holland et al., 2010).

A/O crianca/jovem tem de se adaptar e adquirir novas competéncias que lhe
facilitem a adaptacdo a situacdo, sendo que, na maior parte das vezes, isto envolve
ajustamentos psicossociais significativos, tais como: alteraces no comportamento,
aumento dos cuidados de higiene pessoal e dieta alimentar diaria, ajuste a sintomas
secundarios dos tratamentos e alteracdes fisicas, impacto emocional da doenca,

interrupcdo, dificuldades a nivel econdmico e ao nivel das relagdes interpessoais, receio
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da morte e por vezes, 0 aparecimento de sentimentos de culpa (Cardoso, Luengo, Trancas,
Vieira & Reis, 2008).

Em contrapartida, os familiares preocupam-se com as alterac6es na condigdo
fisica da/o crianca/jovem e com o processo de luto antecipatorio, mas também com
problemas praticos, como por exemplo a escolha do servi¢o onde serdo realizados 0s
tratamentos e o local para onde a/o crianca/jovem ird quando se encontrar numa fase
terminal da doenca (Cardoso et al., 2008).

iz

Os “stressores” psicossociais serdo diferentes conforme o estagio de
desenvolvimento em que a familia se encontra no momento da ocorréncia do cancro. O
impacto do diagnostico de cancro numa crianca esta diretamente relacionado com
maltiplos fatores, tais como a idade, stresse imediato representado pela dor fisica
desencadeada pela doenga, tracos de personalidade, experiéncias e qualidade da relagao
parental (Malta, Schall & Modena, 2008; Lucas, 2009, citado por, Alves, 2013).

AJ/O crianca/jovem sera separada/o da familia para entrar no contexto de uma
instituicdo que passaré a fazer parte da sua vida — hospital - surgirdo novas pessoas com
as quais ela passara a estabelecer relagdes bastante duradouras — os profissionais de saltde
(Malta, Schall & Modena, 2008; Lucas, 2009, citado por, Alves, 2013).

Posto isto, e indo ao encontro de Pereira e Lopes (2005), considera-se que a
qualidade do ambiente familiar interfere na capacidade de resposta da familia a doenca,
tal como a/o crianca/jovem, a familia também experiéncia uma situacdo de crise — 0
diagnostico da doenga oncoldgica continua a representar uma grande ameaca para 0S
membros da familia, sendo percecionada como um evento devastador, interferindo na

qualidade de vida.

2.4.1. Familia — Diagnostico

Numa fase inicial o impacto do diagndstico provoca muita ansiedade e medo,
sendo que os familiares podem apresentar sofrimento emocional mais intenso do que a/o
propria/o crianca/jovem (Penna, 2007, citado por, Alves, 2013).

O diagnostico da doenca oncoldgica em idade pediatrica traz consigo o
choque e o medo do desconhecido, o tratamento exige uma dificil adaptacdo ao novo

meio e a nova imagem fisica da crianca, arrastando consigo uma série de procedimentos
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dolorosos com severos efeitos secundarios — esta € uma fase de grande anglstia e
incerteza (Penna, 2007, citado por, Alves, 2013).

A literatura menciona que segundo os relatos de pais, o diagndstico € a fase
mais angustiante da doenca, com a possivel excecdo da cirurgia, inclusive a experiéncia
da morte na infancia é ultrapassada pelo stresse do diagndstico inicial e tratamento
(Barbarin & Chesler, 1984, citado por, Alves, 2013).

No momento do diagnostico, os pais sao confrontados com a prova inequivoca
que a crianca tem uma doenca cronica e que esta em risco de vida. Para a maioria, esta
experiéncia é tdo traumatica que eles sdo incapazes de compreender ou sequer ouvir a
informacdo inicial que é comunicada pela equipa médica, sendo que muitos pais relatam
uma sensacdo de irrealidade e dorméncia (Barbarin & Chesler, 1984, citado por, Alves,
2013).

“A preocupagdo, a ansiedade, a incerteza e 0 medo de que a
crianca morra sdo ideias sempre presentes na mente dos pais. Os
pais da crianga doente vivem uma preocupagdo constante —
preocupacdo com o estado debilitado de sadde do filho, com a
sua integridade fisica e psicoldgica, com o sofrimento que os
tratamentos infligem, com a vida normal que o filho e a familia
ja ndo podem ter. E uma angustia de morte e de perda permanente
que parece ndo deixar estes pais descansados, ndo havendo
momento para se sentirem mais aliviados ou descontraidos. E
algo omnipresente, podendo variar entre um estado de sobreaviso
e um estado de panico. Normalmente, este estado de receio é
ocultado, com vista a ndo o transmitir & crianca, o que depende
da idade do filho, bem como da personalidade deste e dos pais.”
(Silvaetal., 2002, citado por, Alves, 2013, p.9).

A medida que a idade da/o crianca/jovem aumenta parece ser mais dificil
ocultar 0 que se passa, bem como a preocupacdo que 0s pais manttm ao longo do
processo, junto das/os mais novas/os, 0s pais procuram controlar a sua ansiedade e
esconder as emocdes, apos terem descoberto e percebido que funcionam como um

espelho para os seus filhos (Silvaet al., 2002, citado por, Alves, 2013).
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2.4.2. Familia - Tratamento

Em relacdo, a fase de tratamento séo referidas queixas de stresse devido ao
facto de presenciarem o sofrimento emocional e fisico do paciente e também devido ao
envolvimento no tratamento (como internamentos hospitalares e idas a clinicas de
quimioterapia ou de radioterapia, que sdo frequentadas por outros pacientes com cancro),
o familiar €, assim, introduzido num outro “mundo”, o da doenca e dos doentes (Penna,
2007, citado por, Alves, 2013).

Na fase cronica da doenga os problemas da familia passam por equilibrar as
necessidades e adaptar-se a mudancas de papéis e do estilo de vida, levando a uma
sobrecarga de tarefas. Para além disso, as rotinas da casa e de lazer também sofrem
alteracBes muitas vezes ndo desejaveis, porém necessarias (Penna, 2007, citado por,
Alves, 2013).

Quando o cancro progride, aameaca de morte é percebidapela familia. Neste
sentido as pessoas terdo de enfrentar as emogdes antecipatorias de luto, a sensacdo de
Injustica existencial do cancro, a dificuldade em aceitar o destino da/o crianga/jovem e as
frustracdes inevitaveis relacionadas com a medicina e com os médicos (Penna, 2007,
citado por, Alves, 2013).

O confronto com esta realidade vai trazer responsabilidades e novas
exigéncias. Este periodo é vivido em grande sobressalto, sendo necessario reorganizar
diversos aspetos respeitantes a vida familiar, com o objetivo de satisfazer os cuidados
bésicos e essenciais a sobrevivéncia da/o crianga/jovem doente (Aradjo, 2011, citado por,
Alves, 2013).

AJ/O propria/jovem ira tornar-se cada vez mais vulneravel e dependente a
medida que a sua doenca avanca fazendo despertar nos cuidadores um sentimento e uma
necessidade de estarem fisicamente mais proximos das/os criancas/jovens (Araujo, 2011,
citado por, Alves, 2013).

Se por um lado a preocupacdo parece légica e positiva, revelando uma
preocupagdo “maternal”, por outro lado ndo se pode esquecer que estas/es maes/pais,
também se encontram numa situacdo delicada, ou seja, esta situacdo & também
angustiante para estes cuidadores/pais (Araujo, 2011, citado por, Alves, 2013).

A partir do momento em que o diagnostico é comunicado ao/a pai/mée,
estes/as sabem que se trata de uma doenca que 0s vai acompanhar durante um longo

periodo de tempo e que vai ser uma luta demorada. Os/As pais/maes tém clara consciéncia
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de que este estado de incerteza se vai prolongar por um periodo mais ou menos longo das
suas vidas e que o seu fim pode ndo querer indicar que o sofrimento acabou, mas sim que
um outro, talvez mais penoso, podera iniciar-se determinando mudancas irreversiveis na
vida familiar (Silvaet al., 2002, citado por, Alves, 2013).

O facto de se tratar de uma doenga prolongada conduz habitualmente a um
desgaste fisico e psicoldgico dos/as pais/maes que se prolonga mesmo apos a crianga ser
considerada curada, ja que se verifica sempre um receio de que haja uma recidiva (Silva
etal., 2002, citado por, Alves, 2013).

A recidiva € um evento particularmente stressante, porque, muitas vezes,
sinaliza uma reversdo decisiva na condicdo da crianca e, geralmente, resulta num
prognostico menos otimista (Barbarin & Chesler, 1984; Nascimento, Rocha, Hayes &
Lima, 2005, citado por, Alves, 2013).

A deterioracao fisica que precede a morte € angustiante, porque é muitas vezes
associada a dor frequente, perda de consciéncia, perda de peso e aos efeitos toxicos de
medicamentos. Neste contexto, a propria morte, que termina o sofrimento da crianca, é
muitas vezes menos angustiante (Barbarin & Chesler, 1984; Nascimento, Rocha, Hayes
& Lima, 2005, citado por, Alves, 2013).

2.4.3. Familia - Hospitalizacéo e implica¢Bes na parentalidade

O internamento hospitalar, inerente a muitas doencas cronicas, € uma fonte
de stresse e ansiedade para toda a familia, implicando a mobilizacdo de recursos internos
e externos, capazes de responder a situacao inesperada, geradora de instabilidade e
desequilibrio no sistema familiar (Jorge, 2004, citado por, Oliveira, 2013).

Apds o diagndstico de cancro existe uma grande dificuldade em aceitar as
exigéncias que a doenca oncoldgica coloca ao meio familiar (Valle & Ramalho, 2008).

A hospitalizacdo e a necessidade de medicacdo especifica conduzem a
despesas adicionais, tornando-se numa sobrecarga econdmica, capaz de interferir no
equilibrio familiar. Este ainda € influenciado pela necessidade de os cuidadores
abandonarem as suas atividades profissionais para prestarem cuidados adequados aos

seus/suas filhos/as (Sloper, 1999, citado por, Oliveira, 2013).
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A realidade de ter um filho em tratamento acarretaa interacdo com um mundo
diferenciado, um mundo hospitalar com idas e vindas constantes, para acompanhar 0s
procedimentos dolorosos que a doenga acarreta, com periodos de internamento e com
necessidades de planear situacGes familiares (Valle & Ramalho, 2008).

Normalmente, as mdes decidem ficar com os seus filhos no hospital, enquanto
0s pais tendem a ficar em casa e a voltar ao trabalho (Goldbeck, 2001, citado por, Oliveira,
2013).

Segundo um estudo realizado pelo Instituto Portugués de Oncologia do Porto
— IPOP, a mée deixa de trabalhar para se dedicar a tempo inteiro ao filho portador da
doenca (Azeredo et al., 2004, citado por, Oliveira, 2013).

Estes autores também constataram que o pai e a mde desempenham fungdes
divergentes durante o tratamento do seu filho, em que cabe ao pai o papel de sustentar a
familia e de cuidar dos outros filhos (Azeredo et al., 2004, citado por, Oliveira, 2013).

As préticas de apoio, o cuidado centrado na familia e as visitas familiares
frequentes podem minimizar os efeitos negativos da hospitalizacdo (Woodgate &
Kristjanson, 1996, citado por, Oliveira, 2013).

Melnyk (2000), citado por, Oliveira (2013), refere que os fatores stressantes
da hospitalizagdo podem fazer com que as criangas pequenas apresentem resultados
negativos a curto e longo prazo.

Estes resultados relacionam-se com a duragé@o e o nimero de hospitalizagdes, com
a variedade dos procedimentos invasivos e com as repercussoes causadas pela ansiedade
dos pais (Melnyk, 2000, citado por, Oliveira, 2013).

A presenca dos pais durante a hospitalizacdo de um/a filho/a, e a consecutiva
participacdo nos seus cuidados, tém sido reconhecidas como importantes e necessarias,
tanto para a criangca como para os pais, revelando beneficios para ambos (Coyne, 2007).

Contudo, Barros (1999), citado por, Oliveira (2013), defende que a presenca dos
pais no meio hospitalar € dificultada pelo confronto com as condi¢fes de internamento
tornando-se dificil permanecerem durante a noite nas instituicdes de saude.

Segundo Reis (2007), os aspetos mais valorizados pelos pais durante o
internamento do/a seu/sua filho/a sdo as condi¢Ges logisticas, a comunicacdo com 0S
profissionais de satde e os recursos profissionais. E igualmente valorizado sentirem que
tém um papel ativo durante o internamento do/a seu/sua filho/a e que os profissionais de
salde confiam neles (Reis, 2007).
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Este autor, diagnosticou diferencas nas expetativas e necessidades dos pais
de criancas internadas, relacionadas com o periodo de tempo do internamento, 0 servico,
a distancia casa-hospital e a idade da crianca/jovem (Reis, 2007).

Por um outro lado,
“a distancia geografica, a disfuncdo familiar e os internamentos
sucessivos e prolongados também desencadeiam lacos de
amizade, em que se promovem afinidades e espirito de interajuda
dos pais da crianca com profissionais de salde, com outras

familias e com voluntarios”

(Lucas, 2004, p.20).

Hoje em dia, as instituicGes de referéncia de oncologia pediatrica tentam
diminuir o nimero e a duracdo de internamentos hospitalares, ndo sé devido as vantagens
economicas e administrativas da gestdo hospitalar, como também pelo efeito benéfico a
nivel psicoldgico e da satde dos pacientes (Barros, 1999, citado por, Oliveira, 2013).

De notar que, no caso da oncologia pediatrica, revela-se mais importante e
crucial estas decisfes dos hospitais, dado as consequéncias negativas da hospitalizacéo
durante a infancia e a adolescéncia, existindo assim o cuidado de reduzir os periodos de
isolamento e de internamento, promovendo um ambiente adequado as atividades
habituais da/o crianca/jovem, ao nivel da presenca de educadores, professores e familiares
(Barros, 1999, citado por, Oliveira, 2013).

2.4.4. Familia — Intensidade de tratamento e qualidade de vida

Relativamente a intensidade de tratamentos, a literatura menciona que
criancas/jovens em tratamento relatam uma pior qualidade de vida quando comparadas
com criangas/jovens fora de tratamento (Varni, Burwinkle, Katz, Meeske & Dickinson,
2002, citado por, Santos, Crespo, Canavarro & Pinto, 2014).

A intensidade do tratamento reflete-se ao nivel da forma de adaptacédo, ao
nivel dos problemas de salde (Schwartz, Mao, DeRosa, Ginsberg, Hobbie, Carlson &
Kazak, 2010, citado por, Santos et al., 2014), ansiedade, stresse e qualidade de vida.

Neste sentido, alguns estudos indicam que criangas/jovens com tratamentos

mais intensivos apresentam niveis mais baixos de qualidade de vida, inclusive ap6s o
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término do tratamento (Speechley, Barrera, Shaw, Morrison & Maunsell, 2006, citado
por, Santos et al., 2014).

Segundo, Santos et al., (2014) existe um efeito estatisticamente significativo
da intensidade do tratamento — tratamentos moderadamente intensivos, tratamentos muito
intensivos e tratamentos de maxima intensidade - na qualidade de vida.

“As criangas com tratamentos moderadamente intensivos apresentavam
melhor qualidade de vida quando comparadas com criancas/adolescentes com
tratamentos muito intensivos ou tratamentos de maxima intensidade” (Santos etal., 2014,
pp.165-166).

Neste sentido, “ndo se verificam diferencas estatisticamente significativas na
qualidade de vida entre criancas/adolescentes com tratamentos muito intensivos e
tratamentos de maxima intensidade” (Santos et al., 2014, p.166).

Em suma, os estudos realizados por Santos e seus colaboradores (2014),
sugeriram que as criangas/jovens com tratamentos muito intensivos e de maxima
intensidade apresentaram pior qualidade de vida comparativamente as de tratamento
moderadamente intensivo.

Destaca-se a existéncia de maiores diferencas, mais concretamente na
dimensdo fisica de qualidade de vida, quando os tratamentos se revelam mais intensivos,
ou seja, quando estes se combinam entre quimioterapia, radioterapia e cirurgia (Mor,
Gilad, Kornreich, Fisher, Yaniv & Levy, 2011, citado por, Santos et al., 2014). Estas
observagdes, devem-se ao facto da “necessidade de transfusbes com riscos inerentes,
maior nimero de isolamentos, (...) mais efeitos secundarios que podem agravar o
sofrimento da crianga/jovem e afetar negativamente a sua qualidade de vida” (Thompson,
Gerhardt, Miller, Vannatta, & Noll, 2009, citado por, Santos et al., 2014).

Segundo Rolland (2012), a diminuicdo da intensidade do tratamento, deixa
de influenciar a qualidade de vida ao longo do tratamento, devido a consequente
diminuicdo da intensidade do tratamento e processos de ajustamento das/os
criangas/jovens aos tratamentos.

As diferencas encontradas na qualidade de vida de criancas e jovens em
tratamento fortalecem a necessidade de os programas de intervencdo serem especificos,
tendo em conta o nivel de intensidade do tratamento (Eiser & Morse, 2011, citado por,
Santos et al., 2014).
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Assim, levanta-se uma complexa questdo relativa a funcdo dos tratamentos,
sendo cada vez mais consensual, que estes deverdo ndo s6 aumentar a esperanca de vida,
como também preservar a qualidade de vida das criancas e jovens, e suas respetivas
familias (Eiser & Morse, 2011, citado por, Santos et al., 2014).

2.4.5. Familia — Resiliéncia

Segundo Alves (2013), as atividades familiares necessitam de ser
modificadas ao longo da experiéncia do cancro, devendo cada membro adaptar-se as
fontes de tensdo, as atividades restritas no dia-a-dia e ao aumento das responsabilidades
e menor flexibilidade. A familia une-se em torno de um objetivo comum que é ajudar o
familiar portador da doenca oncologica em tudo que for possivel e estiver ao seu alcance,
nesta situacdo em especifico a familia une-se em torno de um objetivo comum que é
ajudar a/o crianga/jovem com cancro.

As familias que conseguem reaver 0s sentimentos positivos organizam a
rotina familiar para que o enfrentamento seja possivel e, apesar de a doenga expor as
fragilidades do doente e mesmo do grupo familiar, a forgca do grupo supera as dificuldades
e cultiva o respeito e gratiddo entre 0os membros. A habilidade da familia para se adaptar
a doenca da/o crianca/jovem esta diretamente ligada a composicéao da familia, aos padrdes
de comunicacdo e a dindmica familiar (Ferreira, Dupas, Costa & Sanchez, 2010, citado
por, Alves, 2013).

A familia age, reage e interage internamente e com o contexto social em que
vive, para poder, assim, ajudar e apoiar a/o crianga/jovem doente (Bielemann, 2003,
citado por, Alves, 2013).

Uma familia considera-se saudavel quando é constituida por elementos com
carateristicas especificas como a afetividade, carinho, compreensdo, aceitacdo das
diferencas individuais, entendimento entre os membros, atencdo e protecdo mitua
(Bielemann, 2003, citado por, Alves, 2013). A familia devera funcionar com dinamismo
e flexibilidade, comunicagéo fluida, tendo em vista a troca de informagdes, verificando-
se também um consenso entre o0 agregado familiar em relacdo a definicdo de
papeis/fungbes (Bielemann, 2003, citado por, Alves, 2013).

A doenca oncoldgica é caracterizada pela ameaca que despoleta a integridade
fisica e psicoldgica da/o crianca/jovem, causando assim um impacto profundo na maioria
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como o individuo se vé e como vé o ambiente social que o rodeia (Apro, 1987, citado
por, Pereira &Lopes, 2005).

A familia ¢ afetada pela doenca cronica da/o crianga/jovem (Cardoso et al.,
2008), sendo que existem algumas familias em que a doenca oncoldgica os aproxima e
outras em que este evento as separa, mas ressalva-se que nenhuma fica indiferente a esta
experiéncia (Pereira & Lopes, 2005).

Desta forma, a familia € um fator importante no processo da doenca
oncoldgica porque é o primeiro apoio da/o crianga/jovem com cancro, € importante de
mencionar que a familia também experiéncia as pressdes relacionadas com a doenca
oncoldgica. Muitas vezes as familias estdo sozinhas, no que diz respeito ao entender a
doenca e o tratamento, como ajudar a/o crianga/jovem a controlar, a interpretar
corretamente os sintomas da doenca, e como manter um equilibrio entre a vida familiar e
a vida social com a doenca oncologica (Holland, et al., 2010).

“Os pais ttm um papel cada vez mais ativo na implementacdo dos
procedimentos médicos” (Klassen, Raina, McIntosh, Sung, Klaassen, O’Donnell, Dix,
2011, citado por, Salvador, 2013, p.1). “Para além das tarefas relativas a doenca e
tratamento, os pais tém ainda de conciliar as tarefas domésticas, a ocupacéo profissional,
as proprias necessidades e as dos outros membros da familia” (Patterson, Holm &
Gurney, 2004; Wolfe-Christensen, Mullins, Fedele, Rambo, Eddington & Carpentier,
2010; Young, Dixon-Woods, Findlay & Heney, 2002, citado por, Salvador, 2013, p.1).

Os défices na qualidade de vida dos pais de criangas/jovens com cancro
(Klassen et al., 2008, citado por, Salvador 2013), sdo notdrios, dado que estes se tornam
cuidadores de unva jovem/crianca com uma condicao cronica, e que consequentemente
pode ser considerado como uma sobrecarga (Raina, O’Donnell, Schwellnus, Rosenbaum,
King, Brehaut, Wood, 2004, citado por, Salvador, 2013).

Segundo (Litzeman, Catrine, Gagnon & Witt, 2011, citado por, Salvador,
2013) um dos fatores que explica o desgaste destes pais refere-se a forma como
percecionam a doenga, nomeadamente as limitagGes impostas a vida da/o crianga/jovem.

A percecdo que os pais tém da doenca, bem como as suas tarefas enquanto
cuidadores podem variar consoante a fase da doenca, uma vez que durante os tratamentos,
os procedimentos médicos aversivos debilitam o estado fisico da crianca e interferem nas
suas atividades diarias (Anderzén-Carlsson, Kihlgren, Svantesson & Sorlie 2007;
McCaffrey, 2006; Patterson, Holm & Gurney, 2004, citado por, Salvador, 2013).
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Consequentemente, aumentam as tarefas dos pais necessarias a boa prossecucdo do
tratamento, bem como a necessidade de fornecer apoio emocional a crianca/jovem Young
etal., 2002, citado por, Salvador, 2013).

Desta forma, e indo ao que anteriormente foi mencionado a fase na qual os
pais de criangas/jovens com cancro manifestam pior qualidade de vida € na fase de
tratamento, devido a sobrecarga destes (Litzeman et al., 2011, citado por, Salvador,
2013).

Quando o diagnostico de uma doenca potencialmente terminal atinge um/a
jovem/crianca, a familia vivencia um evento traumatico, submergindo-se numa crise
emocional que afeta os seus elementos (Pires, 2001, citado por Oliveira, 2013).

Apobs o diagndstico da doenga oncoldgica em idade pedidtrica, a familia
tende a centrar-se na gestdo da adversidade, podendo esta constituir uma fonte de stresse,
na medida em que exige da familia a capacidade de se adaptar & mesma (Sousa, Relvas
& Mendes, 2007). A idade da crianca, estrutura familiar, sistema de saude, crencas,
valores, situagdo econdmica e recursos existentes sdo fatores que estdo relacionados e
influenciam o processo de adaptacéo por parte da familia (Lucas, 2004).

Segundo Monteiro, Matos e Coelho (2002), as familias evoluem por ciclos
continuos de ajustamento, crise e adaptagdo. Nas situacGes de doenca de um/a filho/a
originasse um balanco negativo entre os problemas e as capacidades paraa sua resolucao,
provocando a crise. Neste sentido a familia podera deparar-se com um desequilibrio,
embora se torne mais resistente e consiga fazer face as dificuldades (Monteiro et al.,
2002).

Assim, as ideias supramencionadas elucidam-nos para o conceito de
resiliéncia familiar, que se refere “aos processos de coping e de adaptacdo da familia
enquanto unidade funcional” (Cunha, 2011, p.35, citado por, Oliveira, 2013, p.8). Desta
forma, denomina-se como uma familia resiliente aquela que “consegue resistir aos
problemas decorrentes de mudangas e adaptar-se as situagdes de crise “(Dell Aglio,
Koller & Yunes, 2006, citado por, Oliveira, 2013, p.8).

O estudo da resiliéncia promove o foco em aspetos de sucesso familiar, ao
invés da disfuncdo das familias (Dell"Aglio et al., 2006, citado por, Oliveira, 2013). Posto
isto, a resiliéncia contempla duas fases na resposta das familias as mudancas de vida e as

situacOes adversas: a fase de ajustamento (mudangas minimas no sistema familiar) e a
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fase de adaptacdo (esforcos da familia para alcancar um novo nivel de equilibrio,
harmonia e funcionamento) (Cunha, 2011, citado por, Oliveira, 2013).

Segundo Cunha (2011), citado por, Oliveira (2013), é possivel descrever
seis fatores de resiliéncia, baseados na perspetiva dos pais, como sendo facilitadores para

fazer face as adversidades do diagnostico e tratamento dos seus filhos, a saber:

“forcas internas familiares de rapida mobilizagdio e
reorganiza¢do (...); suporte da equipa de cuidados de saude;
suporte da familia alargada, permitindo o descanso do cuidador
e a promoc¢do de suporte a nivel emocional e instrumental,
suporte da comunidade, ajuda financeira e suporte assistencial e
emocional; suporte do local de trabalho, com horérios flexiveis,
segurancga na manutencao do trabalho; e mudancas na avaliagao
familiar, ou seja, uma nova visdo do mundo e novo significado
para as mudangas de vida”

(Cunha, 2011, citado por, Oliveira, 2013, p.9).

Aliada a resiliénciafamiliar surge a resisténcia familiar:

“A resisténcia familiar € conceptualizada como as forgas internas
e durabilidade da unidade familiar, sendo caraterizada como um
sentido de controlo sobre os acontecimentos e adversidades, uma
visdo de mudanca por parte da familia como positiva e capaz de
promover crescimento e por uma orientacdo ativa para lidar com

as situagdes de stresse.”

(McCubbin et al., 2001, citado por, Oliveira, 2013, p. 8).

2.4.5.1. Eficécia do suporte - Evidéncia empirica

Coping trata-se de um “processo ativo onde a familia utiliza os recursos
existentes e desenvolve novos comportamentos/recursos que ajudardo a fortalecer a
unidade familiar e a reduzir o impacto dos eventos stressantes e facilitar a sua
recuperagdo” (McCubbin et al., 2001, citado por, Oliveira, 2013, p. 8).
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As estratégias de coping das maes e dos pais sdo aparentemente distintas,
com as maes a demonstrarem um coping mais eficiente nas trés dimensdes (integracédo
familiar, autoestima e entendimento médico) (Oliveira, 2013).

Oliveira (2013), menciona que os resultados do seu estudo suportam que as
diferencas de coping no casal séo complementares, beneficiando ambas as figuras
parentais no que se refere a procura de apoio social e estratégias religiosas. Os beneficios
desta complementaridade refletem-se no aumento da qualidade de vida (Oliveira, 2013).

Os pais tendem a proteger-se mais e a procurarem maior informacgéo e apoio;
0s pais de criangas com cancro utilizam menos estratégias de apoio social e sdo menos
bem-sucedidos na manutencdo de estabilidade psicoldgica (Oliveira, 2013).

Os adolescentes com cancro, no estudo de Oliveira, consideraram que 0s
seus pais e a existéncia de um amigo mais proximo (melhor amigo), eram a sua maior
fonte de apoio social, descrevendo as suas familias como coesas e com elevada
adaptabilidade (Oliveira, 2013).

Os adolescentes e seus pais usaram mais estratégias de coping adaptativas
(por exemplo: planeamento, colaboragdo com procedimentos médicos), em detrimento
das estratégias ndo adaptativas (por exemplo: comportamento de fuga do contexto
hospitalar) (Oliveira, 2013).

Neste sentido, os resultados do estudo realizado por Oliveira, revelaram um
maior indicador de sofrimento quando ndo foram adotadas estratégias de coping
adaptativas. Ou seja, associa-se uma correlacdo positiva entre o ajustamento parental e o
ajustamento dos adolescentes no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica pediatrica
(Oliveira, 2013).

A relacdo entre estratégias de coping: o ajustamento emocional e percecao
da doenca € evidenciada no estudo de Rodrigues, Rosa, Moura e Batista (2000), estes
autores ao compararem pais de criancas recuperadas/fora de tratamento revelaram,
relativamente aos pais de criangas em tratamento, um melhor ajustamento emocional. Ou
seja, 0s pais de criancas fora de tratamento revelaram estratégias de coping mais
adequadas e uma melhor percecédo da doenca (Rodrigues et al., 2000).

Em suma, estes estudos mostram que (Rodrigues, Rosa, Moura & Baptista,
2000, citado por, Alves, 2013) os pais, ao longo da adaptacao a doenca do/a seu/ua filho/a,
manifestam de igual modo tensdo, depressao, ansiedade, mas também a vontade e a forca

para lidar com a doenga, para tentar enfrenta-la e fazer algo na luta contra a mesma
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(Rodrigues, et al, 2000, citado por, Alves, 2013). Enquanto que os pais de criancas
recuperadas, demonstram uma estreita ligacdo entre as ideologias/crencas na causa da
doenca e o seu humor/estado de espirito (0 que ndo acontece no caso dos pais das criangas
em tratamento).

A fase de recuperacdo é uma fase de stresse para toda a familia, pois temem
0 regresso da doenca e o surgimento de efeitos secundarios devido aos varios tratamentos
recebidos (Rodrigues, et al., 2000, citado por, Alves, 2013).

2.4.6. Familia: Importancia do suporte social

Ao longo do enquadramento tedrico foi abordado recorrentemente, o
conceito “apoio social” ou “suporte social”. Desta forma, suporte social refere-se a
quantidade e coesdo das relagdes sociais que rodeiam de forma dindmica o individuo,
sendo um conceito que se refere as transacdes entre 0s sujeitos, no sentido de promover
0 seu bem-estar (Vaz Serra, 1999, citado por, Oliveira, 2013).

O suporte social corresponde a

“informagdo pertencente a uma de trés categorias: informagao
gue conduz o sujeito a acreditar que € querido e que as pessoas
se preocupam com ele, informacdo que leva o individuo a
acreditar que € apreciado e que tem valor, e informacdo que
conduz o sujeito a acreditar que pertence a uma rede de

comunicagdo e de obrigacbes mutuas.”

(Cobb, 1976, citado por, Oliveira, 2013, p.10).

Este € provido a pais que vivenciam o cancro de um filho, na qual tem um
efeito moderador no impacto da ansiedade e sintomatologia depressiva. Deste modo,
niveis elevados de suporte social estdo associados a niveis mais baixos de ansiedade,
sintomatologia depressiva e a um melhor ajustamento ao cancro infantil (Vrijmoet-
Wiersma, Van Klink, Kolk, Koopman, Ball, & Egeler, 2008).

Varios autores defendem que o suporte social tem um importante impacto

nas familias que experienciam a doenca oncoldgica em idade pediatrica. Assim, 0s pais
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gue percecionam maior suporte social logo apés o diagndstico, encaram a doenca de uma
outra forma — positiva e com ferramentas para lidar com todas as consequéncias que a
doenca acarreta (Wijnberg-Williams, Kamps, Klip e HoekstraWeebers, 2006).

No entanto, este suporte social e consequentes interacdes favoraveis vao
diminuindo significativamente com o passar do tempo, embora o estudo revele que apesar
da diminuicdo do apoio social percebido, os pais ndo demonstram insatisfacdo com o
mesmo. Os resultados indicam ainda que o apoio social parece ter um efeito ndo
significativo no funcionamento psicoldgico por parte das médes, embora estas tenham
maior apoio social do que os pais, ndo existindo uma diferenca estatisticamente
significativa entre 0 apoio social e angUstia no momento do diagndstico, nem cinco anos
apos o mesmo (Wijnberg-Williams, Kamps, Klip e HoekstraWeebers, 2006).

O sofrimento emocional dos pais estd associado a alteracdo da percecdo do
suporte social ao longo do tempo, pelo que revelam que a depressdo pode afetar a
avaliacdo do apoio social, influenciando negativamente o apoio percebido pelos pais
(Wijnberg-Williams et al., 2006).

O suporte social esté relacionado com menor ansiedade em ambas as figuras
parentais, tendendo a figura materna a procurar maior suporte social em ocasides de
stresse do que a figura paterna. A ansiedade das maes esta diretamente relacionadacom
a sua percecdo de apoio social, em que um melhor apoio percebido conduz a uma

diminuicdo substancial da sua ansiedade (Norberg, Lindblad, Boman, 2006).

2.5. O papel do Educador Social no contexto da Acreditar

A intervencdo do educador social neste contexto de vulnerabilidade,
requer que este profissional apresente competéncias no sentido de conceber,
aplicar, avaliar e gerir programas e estratégias de intervencdo e mediagdo
socioeducativa com criangas/jovens com cancro e suas respetivas familias
(Serrano, 2010).

Aliadas a estas competéncias e segundo Serrano (2010), surge o saber,
saber fazer, saber estar e saber ser, para além deste conjunto de competéncias, o
educador social deve aplicar técnicas de identificacdo de fatores de exclusdo e
discriminacdo que dificultam a inser¢do social destas criancas/jovens que ja
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passaram por uma doenca oncologica em idade pediatrica - reconhecer que estes
tém o direito ao esquecimento.

Para alem disto, o educador social deve apresentar competéncias de gestéo
e utilizacdo de técnicas concretas de intervencdo socioeducativa e comunitaria
(preventivas, de ajuda, de cardter terapéutico, de resolucdo e mediacdo de
conflitos), integrando 0s recursos sociais, institucionais, pessoais e materiais
disponiveis, de modo a produzir e gerir meios e recursos para a intervencdo
socioeducativa (Serrano, 2010).

Assim, Serrano (2010), menciona que o educador social deve manifestar
empatia, respeito, solidariedade e confianga, para além disto, este devera
desenvolver uma atitude e competéncia linguistica em ambientes multiculturais e
plurilinguisticos.

Em suma, o educador social € um agente de mudanca, que utiliza
estratégias de inclusdo, de modo a contribuir o desenvolvimento comunitario,
colaborando na construcdo de projetos de vida e evolugdo dos varios contextos
sociais (Serrano, 2010).
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Parte Il — Atividades no local de estagio

A Educacédo nédo se realiza apenas nas escolas, ou por outras palavras, em
contextos educativos formais, podendo ocorrer nos mais diversos contextos sociais
(Morais, 2017).

A hospitalizacéo, e consequente internamento da/o crianga/jovem, conduz a
uma quebra nas atividades diarias, nomeadamente estar com a familia, ir a escola e brincar
com os amigos (Morais, 2017).

Desta forma, com base na realidade verificadana Acreditar, bem como nos
comportamentos observados e consequente levantamento de necessidades, ao longo da
realizacéo do estagio curricular. E possivel afirmar que a problematica neste contexto de
vulnerabilidade — oncologia em idade pediatrica — assenta num conjunto de quatro
grandes areas: protecdo social e laboral, escolaridade e satde (Acreditar, 2021).

Neste sentido, as planificacdes das varias atividades visam o melhoramento
das condigdes de adaptacdo as exigéncias do tratamento e da sobrevivéncia destas
criangas e jovens (Acreditar, 2021).

Saliento, o facto de que esta planifica¢do assentou na base do trabalho da
Acreditar, isto é, efetuou-se uma relagdo direta e de proximidade, com as familias que se
encontram em contexto hospitalar — internamento ou hospital de dia — desde o momento
do diagndstico dos/as seus/suas filhos/as (cf. Anexo 8 - Magusto). Sendo que esta estreita
relacdo com as varias familias foi fomentada com as atividades lidicas e de bem-estar,
proporcionando um escape a toda a rotina hospitalar e fortalecendo relagGes entre aqueles
que vivem o mesmo e ddo alguma sensacao de normalidade (Acreditar, 2021).

Segundo Gonzalez (2000), citado por, Morais (2017), as atividades
educativas deverdo ir ao encontro das necessidades de criangas/jovens, neste caso em
particular criangas e jovens com cancro em idade pediatrica. Estas atividades educativas,
asseguraram a ocupacao do tempo livre, promocdo da independéncia e confianca da/o
crianga/jovem durante o seu tratamento, estabilizacdo psiquica perante situacdes
delicadas, apoio e compartilhamento de preocupacdes, problemas e apoio emocional a
estas criancas/jovens, pais e suas familias (Gonzalez, 2000, citado por, Morais, 2017).

Assim, dado este contexto, as ac¢des planeadas tiveram como foco a
“realizagdo de atividades de orientacdo/apoio, tendo em vista a promogdo do bem-estar

emocional da crianca e do jovem; realizacdo de atividades escolares, de modo a que a
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crianga e 0 jovem mantenham contacto com a escola e que consequentemente continuem
ativos no seu processo de ensino-aprendizagem (cf. Anexo 8 — Aprender a Resolver
Problemas); e por fim, a realizacdo de atividades recreativas/ltdicas, que promovam
momentos de lazer, diversao e convivio” (cf. Anexo 8 — Saber comer é saber viver)
(Souza, 2011, pp.257-258, citado por, Morais, 2017, p. 11).

Algumas das atividades planeadas, foram ao encontro do Decreto-Lei 71/2009,
de 6 de agosto, na medida em que se estabeleceu medidas educativas especiais que tinham
por objetivo beneficiar a frequéncia as aulas, contribuindo para a aprendizagem e o
sucesso escolar, assim como favorecer a plena integracdo das criancas e jovens com
doenca oncolégica (cf. D-L n.° 71/2009, 6 de agosto) (cf. Anexo 8 — Regresso as aulas —
Realizagédo de Sebentas).

A informacdo supramencionada ¢ possivel de ser verificada com “Regresso as
aulas — Sebentas”, ou seja, esta atividade destina-se a todas as crian¢as/jovens em idade
escolar alojadas nas quatro Casas Acreditar, este projeto integra-se no projeto Aprender
Mais, e visa o desenvolvimento do bem-estar destas criangas/jovens e respetivas familias,
bem como promover a integracdo escolar e evitar o abandono escolar. Estas sebentas
permitem a clarificacdo e consolidacdo dos contetdos, esclarecimento de duavidas,
promocédo da aprendizagem e preparacdo destas criangas/jovens para 0 regresso ao seu
quotidiano.

Segundo, a Declaracgéo dos Direitos da Crianca (1959)%, a crianca e jovem tem
o direito de brincar, bem como de beneficiar da seguranca social, crescer e desenvolver-
se com salde e com acesso a educacdo, estabelecendo todas as condi¢des de igualdade
de oportunidades e dos cuidados especiais (cf. Anexo 8 — Dia Internacional dos Direitos
da Crianca). Seguindo esta linha de pensamento, este direito de brincar foi desenvolvido
ao longo das varias atividades planeadas respeitando um conjunto de principios
fundamentadores e orientadores, na medida em que a intervencdo se baseou em niveis
diferenciados, existindo constantemente uma gestdo entre o desporto e animagdo (cf.
Anexo 8 — Dia Mundial da Danca) (Alves, Camara, Geraldin, Martins, 2014).

Vigotski (2008), defende também que “a brincadeira é uma recordagao real,
através do brincar a crianca satisfaz os seus desejos, estes sdo especificos, uma vez que,

cada faixa etdria apresenta interesses diferentes”.

1 Assembleia Geral das Nacdes Unidas. (1959). Declaracdo dos Direitos da Crianga (Proclamadaa 20 de
Novembro).
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Posto isto, a Acreditar assume o brincar como uma forma fundamental na
construcdo das competéncias motoras, relacionais e culturais, desenvolvidas nas criancas
de forma natural e espontanea, nunca menosprezando o bem-estar destas, bem como das
suas familias (cf. Anexo 8 — Dia do Cuidador e Dia da Mae) (Acreditar, 2021). Tal é
possivel, de ser observado com a planificacdo das atividades regulares, nomeadamente o
projeto “Acreditar com a mente”, baseado num conjunto de diversas atividades, com o
intuito de ocupar o tempo livre das familias alojadas na Casa Acreditar de Coimbra, bem
como de melhorar o seu bem-estar na sua total plenitude e amenizar o impacto dos
constantes internamentos e ciclos de tratamento.

Desta forma, este projeto tem como objetivo estimular a rede de
relacionamentos interpessoais e intera¢fes sociais, otimizar a ocupacdo dos tempos livres
e contribuir para a promocdo do bem-estar. Apresentando quatro subtemas: mente ativa
e sem stresse — intervencdo socioeducativa e comunicativa nas areas cognitivas e motoras
—este subtema é composto por exercicios anti stresse/ansiedade, musicas relaxantes, sopa
de letras, encontrar as diferencas e advinhas; criatividade e emogdo — intervencao
socioeducativa e comunicativa nas areas cognitivas, sendo constituida por atividades
como ‘“historias com vida” e os cinco sentidos, na qual os participantes irdo desenvolver
competéncias ao nivel da memoria e percecgdo sensorial, tato, olfato e paladar; o terceiro
subtema denomina-se por toca a mexer — intervencdo socioeducativa e comunicativa na
area motora, na qual os destinatarios realizam exercicios, tendo por base musicas
tradicionais, atuais e de outras culturas, estes sdo denominados por “vamos dangar” . Por
fim, o Gltimo subtema designa-se por “cultura sem sair de casa”, na qual aborda areas
cognitivas, nomeadamente a cultura, arte e tradices e onde as familias realizam
atividades relacionadas com os simbolos tradicionais portugueses, completar provérbios
e responder a quizz das varias culturas presentes na Casa (cf. Anexo 8 — Projeto Acreditar
com a mente).

Por conseguinte, e de modo a justificar a pertinéncia de todas as atividades
planeadas, reforco os pensamentos de Vigotski (2008), na qual defende que aliada a
brincadeira surge a definicdo de regras, definicdo de papéis, acbes e dialogos.
Componentes essenciais para um bom ambiente na Casa Acreditar de Coimbra e, para o
desenvolvimento das/os criangas/jovens.

A pertinéncia destas atividades, é comprovada através de alguns dos
comentarios/feedback que foi mencionado com o decorrer das atividades: “Muito
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obrigada, sabe tdo bem receber estes miminhos”’; ou “Que bom, nos antes iamos todos
os fins de semana ao cinema, ver filmes de comédia, faz-nos bem, faz-nos rir, faz-nos
esquecer um pouco esta nova realidade e recordar velhos tempos recentes, mas que
parecem tdo distantes.”; passando pelo “E bom saber a opinido e a perspetiva dos
outros... A X tem a mesma disciplina preferida que eu. ”’; € terminando com “Eh que bom,
uma prenda’”, “So mimos para nos filho!”.

Por fim, mas ndo menos importante, todas as atividades destinadas aos
cuidadores de criancas e jovens com cancro alojadas nas Casas Acreditar, em fase de
vigilancia e consequentemente de regresso a sua vida quotidiana e hospitalizados nos
varios hospitais de referéncia de oncologia pediatricado nosso pais, pretendem promover
a integracdo psicossocial dos cuidadores; aumentar a qualidade de vida dos cuidadores
através da promocdo de bem-estar fisico e emocional, empoderar cuidadores,
esclarecendo-os sobre matérias pertinentes para o entendimento do cancro pediétrico e
para o regresso aos contextos de rotina diaria (cf. Anexo 8 — Nutri¢do e aulas de culinaria,
Meditacdo, Praticar exercicio fisico e estética humanizada).

Neste sentido, os temas escolhidos para serem abordados nas varias sessées de
esclarecimento, foram: nutricdo e alimentacdo, gestdo de stresse e competéncias
parentais.

As atividades de bem-estar, como a estética humanizada, meditacdo, exercicio
fisico, mindfulness, visitas/passeios, entre outros pretendem e vdo ao encontro dos
objetivos supramencionados, na qual a ténica assenta e assentara sempre na promogao do
bem-estar na sua total plenitude (cf. Anexo 15).

Todas estas atividades foram planeadas tendo em conta o trabalho exploratério
realizado pelos Sobreviventes de Cancro Infantil junto dos cuidadores — maioria pais —
verificaram que estes ttm uma grande necessidade de informagdo sobre a doenca e
mostraram interesse na realizacdo destas atividades de bem-estar ao longo do
acompanhamento do/a filho/a em fase de tratamento ou em vigilancia.

Posto isto, assumo que estas atividades representam um importante papel no
aumento do bem-estar fisico e emocional dos cuidadores, permitindo-lhes estar mais
preparados para enfrentar os desafios didrios provocados pela doenca, potenciar o seu
crescimento pessoal, aumentar o seu sentimento de realizagcdo, melhorar o relacionamento

interpessoal e aumentar a satisfagcdo com eles préprios.
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Concluo assim, indo ao encontro da reflexdo realizada por Sarmento (2016), as
criangas e jovens apresentam uma enorme plasticidade da renovacgdo das formas e dos
contetidos, propondo e sugerindo outros modos de ver o mundo que ndo aqueles que estao

cristalizados nas culturas dominantes das nossas sociedades.
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Parte I1l: Estudo empirico

1. Objetivo

Tendo em consideracdo os varios conceitos que foram desenvolvidos ao longo da
revisdo de literatura e a tematica do nosso estagio, esta investigacdo apresenta como
objetivo comparar o nivel de stresse parental percebido entre mdes de criancas/jovens
com doenca oncoldgica e maes de criancas/jovens sem doenca oncoldgica em idade
pediatrica associada. Esta trata-se de um estudo exploratdrio.

A revisdo da literatura que realizamos, e que apresentamos no enquadramento
tedrico deste estagio, permitiu perceber que o tema da doenca oncoldgica pediatricatem
sido alvo de inimeras e diversificadas investigacoes.

No entanto, a investigacdo ainda é muito restrita no que diz respeito ao periodo de
transicdo para a sobrevivéncia (Duffey-Lind, O Holleran; Healey; Vettese; Diller & Park,
2006, citado por, Correia, 2011).

Ao longo do percurso familiar, a forma como a familia, adapta-se e cresce face ao
stresse, a este fendmeno descrevemos como resiliéncia familiar (Villa, 1997, citado por,
Oliveira, 2013).

A doenca oncoldgica no seio de uma familia, enquanto crise inesperada, é
considerada uma situacdo stressante quando percecionada como uma experiéncia
desestabilizadora que supera os recursos familiares disponiveis (Pereira & Lopes, 2005,

citado por, Oliveira, 2013).

Desta forma, a doenga oncoldgica pediatrica surge como um acontecimento de
vida stressante capaz de afetar a vinculagdo familiar e as atividades cognitivas da crianca
em desenvolvimento, revelando-se como um desafio para a familia (Villa, 1997, citado
por, Oliveira, 2013).

Barros (1999), citado por Oliveira (2013), defende que a interrupcao das rotinas
diéarias e do ambiente familiar, a presenca de equipamentos estranhos, a necessidade de
administrar tratamentos e a incapacidade de manter o controlo sobre os acontecimentos

sdo condi¢Oes que dificultam o bem-estar dos pais.

A doenca oncoldgica encontra-se incluida no grupo das enfermidades que

ameacam a integridade fisica e psicoldgica do individuo, tendo um profundo impacto na
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forma como os individuos se percecionam e compreendem o ambiente social que 0s
rodeia (Pereira & Lopes, 2005, citado por, Oliveira, 2013).

Esta doenca, trata-se de uma doenca multidimensional, podendo envolver
diversas etiologias, manifestacdes, tratamentos e prognosticos, afetando ambos os
géneros, em qualquer idade, condicao cultural ou socioeconomica (Barros, 1999, citado
por, Oliveira, 2013).

Para um desenvolvimento equilibrado da crianca com doenca oncoldgica é
necessario que haja uma boa resposta por parte dos pais face as necessidades especificas
da crianca e da doenga (Pires, 1990, citado por, Oliveira, 2013).

Hockenberry, Wilson e Winkelstein (2006), a doenca,
hospitalizagdo/internamento s&o as primeiras adversidades que a crianca enfrenta, uma
vez que representam uma mudanca no estado de saude e na rotina familiar, bem como na
sua capacidade para fazer face a fatores stressantes. Entende-se por fatores de stresse a

perda de controlo, as lesdes corporais e a dor (Hockenberry et al., 2006).

Por outro lado, Clatworthy, Simon e Tiedman (1999), citado por, Oliveira (2013)
mencionam que o facto da crianga compreender a doenca revela-se mais importante do

que a sua idade e maturidade.

Segundo Hockenberry et al., (2006) a compreensdo que a crianca faz da doenca
estd intimamente relacionada com a duracdo e experiéncia que foi acumulando ao longo

do tempo de doenca.

Desta forma, a reacdo da crianca a doenca depende maioritariamente do seu nivel
de desenvolvimento, do temperamento, dos recursos disponiveis e da reacdo dos

familiares (Hockenberry et al., 2006).

As doencas crdnicas tém que ser vistas numa perspetiva sistémica, segundo
Rolland (1999), citado por, Oliveira (2013), através de uma orientagdo biopsicossocial,
em que a familia é o ponto fulcral. Pois a doenca cronica ocorre na familia e no doente e
todos os individuos do sistema familiar sdo afetados (Rolland, 1999, citado por, Oliveira,
2013).

Estas familias enfrentam muitas mudancas no seu quotidiano sob o ponto de vista

pratico, social e emocional, surgem alteracdes na dindmica familiar, capazes de promover
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readaptacOes e consequéncias no funcionamento da familia, podendo surgir, por vezes,

perturbacdes psicoldgicas nos pais (Santos, 1998, citado por, Oliveira, 2013).

Valle e Ramalho (2008), defendem que a familia sofre profunda transformacdes,
ficando ndo sé afetada a estrutura familiar, como o relacionamento dos seus membros
com outros individuos, dai a necessidade de a doenca oncologica ser entendida segundo

uma perspetiva biopsicossocial.

A doenca oncoldgica é uma doenca muito exigente a nivel psicolégico, social e
fisico, impondo inimeras adaptacfes quer por parte da crianca/jovem diagnosticada/o,
quer por parte dos seus pais e familiares (Oliveira, 2013).

Segundo Silva, Andrade, Barbosa, Hoffman e Macedo (2009), referem que a
doenga oncoldgica tem implicacbes em toda a estrutura familiar; estas implicagdes
referem-se a modificagdes. Estas modificacOes, envolvem aspetos fisicos, psicossociais e
financeiros, originando transtornos ndo sé pela doenca em si, mas pela sobrecarga que ela

acarreta no sistema familiar (Silva et al., 2009).

Valle e Ramalho (2008), referem que os pais mencionam que a sua vida sofre uma
estagnacdo, com implicacGes no seu trabalho, nas tarefas domésticas e no cuidar dos

outros filhos, promovendo o isolamento.

Neste sentido, a doenca oncologica implica o confronto com agentes stressantes,
que exigem adaptacdo e interacdo da familia com redes institucionais e equipas
multidisciplinares, capazes de afetar o equilibrio emocional da crianca e da familia
(Wallander & Thompson, 1995, citado por, Oliveira, 2013).

Seguindo este pensamento, as familias de criancas com doenca oncol 6gica estao
em risco de desenvolver perturbacdes psicossociais, nomeadamente disturbios
psicossomaticos, sintomatologia ansiosa e depressiva, dificuldades conjugais,

dificuldades sexuais e problemas laborais (Diogo, 2000, citado por, Oliveira, 2013).

Assim, a doencga oncoldgica, segundo Diogo (2000), citado por, Oliveira (2013),
representa paraa familia, e principalmente para os pais, um sentimento de injustica, sendo
habitual que vivenciem a doenca como sua; acompanhada por incertezas face ao futuro e

sensacdo de revolta, desencadeando atitudes que vao desde a hiperproteccdo, a
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agressividade e fuga (Azeredo, Amado, Silva, Marques & Mendes, 2004, citado por,
Oliveira, 2013).

A associagdo entre stresse parental e resultados do funcionamento familiar,
segundo o trabalho de Streisand, Kazk e Tercyak (2003), citado por, Oliveira (2013),
indicam que o0s pais evidenciam stresse parental, bem como um pior
funcionamento/dindmica familiar. Isto deve-se ao facto da/o crianca/jovem estar a
realizar tratamento, uma vez que esta experiéncia de cancro, influéncia a resposta
emocional dos pais face as necessidades do/a seu/sua filho/a. Especificando as
capacidades destes em fazer face a situacdo de crise, afeta a forma como a/o
crianga/jovem lida com determinadas situacdes/desafios que a doenca coloca (Epstein,
Baldwin & Bishop, 1983, citado por, Oliveira, 2013).

Segundo, Barakat e os seus colaboradores (1997), citado por, Oliveira (2013), o
diagndstico da doenca oncologica infantil pode ter efeitos a longo prazo nos pais, ao nivel
de sintomas de stresse pos-traumatico. Este estudo demonstrou que as figuras parentais
apresentam pensamentos intrusivos, sintomas de hipervigilancia e pedidos de ajuda,
evidenciando que o apoio social e familiar estd correlacionado com o stresse pos-
traumatico nos pais, ou seja, uma menor percecdo de apoio social indica maior stresse,

maioritariamente na fase de diagndstico e tratamento.

Em suma, o impacto do stresse pos-traumatico na familia pode ter implicacdes na
relacédo pai-filho, relacionamento conjugal e adaptacdo da crianca a longo prazo. Pois, é
comum o aparecimento de ansiedade nos pais, facto agravado pelas preocupacdes face ao
bem-estar no futuro, incluindo o receio pelos efeitos negativos da hospitalizagéo e pela
auséncia dos outros filhos, deixados ao cuidado de familiares (Barakat et al., 1997, citado
por, Oliveira, 2013).

2. Metodologia

A presente investigacdo define-se como um estudo quantitativo. A selecdo da
metodologia deve ser congruente com o0s objetivos a que a investigacdo se propde a
responder. Desta forma, e indo ao encontro da problematica em estudo, especificamente

comparar o nivel de stresse parental percebido entre mées de criancas/jovens com doenca
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oncoldgica e maes de criancas/jovens sem doenga oncologica, optou-se por um estudo
quantitativo.

As metodologias quantitativas constituem uma ferramenta sustentada nas
explicacOes dos fendbmenos (nesta investigacao trata-se da explicitacdo da forma como os
cuidadores de criangas e jovens com cancro desenvolvem competéncias paraenfrentar os
desafios diarios provocados pela doenga, reduzir o stresse e aumentar o0 seu bem-estar
fisico e emocional e, deste modo, das criangas e jovens de quem cuidam), seguindo uma
I6gica dedutiva (Lima, Vieira & Oliveira, 2007).

A técnica de recolha de dados escolhida, mediante a investigacdo quantitativa foi
0 questionario, tendo em vista conclusdes com base nos procedimentos estatisticos
utilizados e os dados recolhidos irdo assumir uma forma dnica e serdo codificados, tendo

em vista 0s procedimentos estatisticos utilizados.

2.1. Populagdo e amostra

2.1.1. Populacédo

Segundo Fortin (2000, p.373), citado por, Fonte (2011, p.38) a populacéo é
um “conjunto de todos os sujeitos ou outros elementos de um grupo bem definido tendo
em comum uma ou varias carateristicas semelhantes e sobre o qual assenta a
investigagao”.

A Acreditar - Nucleo Centro, foi a escolha para a concretizagdo dos
objetivos do presente trabalho, uma vez que, responde aos interesses deste estudo, bem
como demonstrou disponibilidade e colaboracdo em relacdo a presente investigacdo e
realizacdo de estagio curricular, pois vai ao encontro da sua missao e valores.

A populacéo desta investigacdo corresponde as familias de criancas e jovens
com cancro, mais especificamente as familias alojadas na Casa Acreditar de Coimbra,
familias acompanhadas pelo Nucleo Regional Centro, bem como as familias internadas
ou a receber tratamento nos servigos de Oncologia do Hospital Pediatrico de Coimbra
(Hospital de Dia e Internamento), e consequentemente acompanhadas pelo Nucleo

Regional Centro — Acreditar de Coimbra.
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2.1.2. Opcoes e critérios de selecdoda amostra

Esta investigacdo insere-se no campo das ciéncias sociais, (Fortin, 1999). Neste
caso especifico e, de acordo com o procedimento de recolha de dados, optou-se por uma
amostra de conveniéncia (Berg, 2009; Fortin, 1999).

E importante de salientar que a composicdo da amostra dependeu da presenca e
disponibilidade das familias alojadas/acompanhadas na/pela Casa Acreditar de Coimbra,
bem como dos cuidadores de criancas/jovens saudaveis que apos a solicitacdo para a
participacdo no presente estudo, demonstraram interesse e disponibilidade.

Derivado deste processo de amostragem, obteve-se uma amostra dividida nos
seguintes grupos, a saber: familias de criancas/jovens com cancro e familias de
criangas/jovens sem doenca oncoldgica em idade pediatrica associada (saudaveis).

Neste sentido, definiu-se os seguintes critérios de inclusdo na participacdo no
presente estudo:

— No momento da presente investigacdo a situacdo clinica da(o) crianca/jovem
com cancro estar em fase de diagndstico, fase de tratamento, fase de pds-
diagndstico ou em fase de vigilancia;

— No momento da presente investigagdo as/os criangas/jovens sem cancro, ndo
apresentarem qualquer patologia associada, ou seja, encontrarem-se
saudaveis;

— Ter idade compreendida entre os 0 e 25 anos, uma vez que é as idades na qual
a Acreditar acompanha estas/estes criancas/jovens.

Relativamente aos critérios de exclusdo, foram considerados todos aqueles que

ultrapassem a faixa etaria anteriormente mencionada, bem como as familias das

“criangas/jovens saudaveis”, com uma outra patologia associada.

2.1.3. Carateristicas da amostra

Fortin (2000, p.373) define amostra como “conjunto de sujeitos retirados de uma
populacdo”, uma amostra pode ser considerada como um subgrupo da populacdo
selecionada, tendo em vista a obtencdo de informacgdes relativas as carateristicas dessa
mesma populacdo (Miaoulis & Michener, 1976, citado por, Ribeiro, 2008).
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Mais a frente sera realizada uma apresentacdo e analise mais pormenorizada e
individualizada da amostra, com comparac@es estatisticas nas variaveis género e idade,

das criangas e cuidadores.

2.2. Instrumentos de recolha de dados — questionario

A abordagem quantitativa, com recurso a questionarios é concebida de forma a
estudar dimensdes afetivas do comportamento, como as atitudes, os valores, as crencas,
0s interesses, 0 autoconceito, entre outras (Vieira, 1995).

Esta técnica é muito utilizada na medida em que, assegura 0 anonimato e
consequentemente 0s sujeitos encontram-se menos constrangidos, apresenta questdes
estandardizadas, o que permitira ao investigador conhecer 0s participantes/sujeitos e ndo
os avaliar (Vieira, 1995).

Segundo Vieira (1995), é importante mencionar que esta abordagem nao necessita
da presenca do investigador, dai ressalva-se a importancia das instrucdes para evitar a
possibilidade de respostas omissas ou a ndo compreensdo das questdes. As questdes e
afirmacdes, sdo designadas por itens, fechados ou abertos (Vieira, 1995).

Desta forma, Vieira (1995), afirma que os itens fechados sdo seguidos por uma
escala de possiveis respostas e 0 sujeito escolhe a posicdo que melhor reflete a sua
opinido; os questionarios podem ser designados de acordo com a dimensdo que medem
(escala de atitudes, escalade autoconceito, inventario de medos, entre outros).

Na presente investigagdo exploratoria utilizdmos dois questionarios, a saber
“Versao Portuguesa: Questionario de avaliagdo da exaustdo parental — QAEP" (cf. Anexo
2) e “Questionario de carateriza¢do do(a) cuidador(a)” (cf. Anexo 1).

O QAEP é a versdao portuguesa do Parental Burnout Assessment (PBA)
desenvolvido por I. Roskam, M-H., Brianda e M. Mikolajczak (2018), no contexto do
consorcio International Investigation of Parental Burnout (1IPB). A versdo portuguesa
foi desenvolvida por F. César, J. Aguiar, M. Matias, M. Gaspar e A-M. Fontaine (2020).
E composto por vinte e trés itens organizados em quatro subescalas: exaustio emocional
(nove itens; e.g., sinto-me tdo cansado/a pelo meu papel parental que tenho impressao
que dormir ndo chega para recuperar), contraste (seis itens; e.g. penso que ndo sou mais
0 bom pai/aboa mée que costumava ser para o/a(s) meu/minha(s) filho/a(s)), saturacéo
(cinco itens; e.g., sinto que ja ndo aguento mais ser pai/méae) e distanciamento emocional

58



(trés itens; e.g., faco 0 minimo que é suposto fazer para o/a(s) meu/minha(s) filho/a(s),
mas ndo mais que isso). Cada item é respondido numa escala de Likert com sete opcdes
de resposta, cotadas de zero a seis pontos: “nunca”, “algumas vezes por ano ou menos”,
“uma vez por més ou menos”’, “algumas vezes por més”, “uma vez por semana’;
“algumas vezes por semana” e “diariamente”. ESte questiondrio apresenta boas
carateristicas psicométricas e tem sido utilizado em investigacfes na area do burnout

parental em todo o mundo (cf. https://www.burnoutparental.com/publications ).

O segundo questionario - “Questionario de carateriza¢do do(a) cuidador(a)”, ¢é
composto por vinte e trés itens, seis dos quais sdo abertos — “nacionalidade da
crianca/jovem e idade da crianga/jovem”; “A crianca/jovem tem algum problema, de
comportamento/emocional  (por exemplo hiperatividade, disturbios de atencéo,
ansiedade)? Se respondeu sim, indique qual”, “A crianga/jovem tem problemas de
aprendizagem? Se respondeu sim, indique quais”, “nacionalidade do/a cuidador(a)” e
“idade do cuidador(a)”. SO utilizamos a resposta a alguns dos itens para efeitos de
caraterizacdo da amostra. As respostas aos outros serdo objeto de analise em estudos
futuros.

Os restantes itens sdo fechados. Uma das perguntas que constitui este
questionario, a pergunta n.° 21, refere-se a avaliacdo da opinido que os cuidadores tém da
forma como gerem o stresse atualmente e é uma das variaveis que consideramos na

analise dos resultados que apresentamos neste relatorio.

2.3. Procedimentos de investigagao/recolha de dados

A presente investigacdo decorreu em colaboracdo com a Acreditar em especifico
com o Nucleo Regional Centro — Casa Acreditar de Coimbra.

O processo de investigagéo foi organizado em dois momentos de recolha de dados,
isto €, primeiramente a recolha de dados junto das familias de criancas e jovens com
cancro, € num segundo momento junto de familias de criancas e jovens sem uma
patologia associada, tendo em vista a comparacdo da exaustdo sentida no exercicio da
funcdo cuidadora das criangas e jovens com cancro de quem cuida.

Primeiramente, e em conjunto com a Gestora da Casa — Dr.2 Brigitte Seixas —
apresentou-se o0 projeto de investigacdo e pediu-se parecer sobre a sua pertinéncia e
adequacao. Depois da aprovacdo do presente estudo, distribuiu-se pelas familias
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acompanhadas pela Casa Acreditar de Coimbra o consentimento de informacdo (cf.
Anexo 4), que deveria ser aprovado pelos cuidadores de criangas e jovens com cancro,
bem como o questionario de Avaliagdo da Exaustdo Parental — QAEP? e o questionario
sociodemografico.®

O segundo momento deste estudo exploratorio é relativo as familias de criancas e
jovens sem doencas associadas, no qual se procedeu de igual forma, partilhando-se pelas
mesmas o consentimento de informacdo (cf. Anexo 3), seguido do questionario de
Exaustdo Parental — QAEP e o questionario sociodemogréfico.

Ap0s 0s participantes preencherem os respetivos questionarios e concordarem na
participacdo do presente estudo, procederam a entrega, para futura analise de dados.

2.4. Procedimentos de andlise de dados

Considerando o0 objetivo deste estudo exploratorio e, de acordo com a
problematica em estudo (i.e. comparar o nivel de stresse parental percebido entre maes
de criancas/jovens com doenca oncoldgica e maes de criangcas/jovens sem doenca
oncoldgica em idade pediatrica associada), optou-se por uma metodologia quantitativa.

Na andlise dos resultados recorremos a testes de estatistica descritiva e
inferenciais de comparagBes entre os dois grupos (andlise de varidncia (ANOVA)
unifatorial para variaveis continuas; e o teste qui-quadrado x? para variaveis categoriais).
As analises estatisticas foram realizadas com recurso ao IBM SPSS Statistics — Version
25.

3. Analise dos resultados

3.1. Caracterizacdo da amostra

A presente investigacdo apresenta uma amostra de vinte e sete elementos
(familias), na qual dezasseis familias sdo apoiadas/acompanhadas/alojadas na Casa

Acreditar de Coimbra e onze familias correspondem as familias que ndo tém qualquer

2 Visa conhecer aexaustdo que o cuidador sente no exercicio dasua funcdo parental.
% Visa arecolhade informag8es necessarias para caracterizar o cuidador e a crianga/jovem cancro.
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ligacdo com a Acreditar. Designamos estes dois grupos por, respetivamente, grupo com

doenca associada (ComDO; n=16) e grupo sem doenca associada (SemDO; n=11).

No que se refere ao género, verificamos que existem nove criangas/jovens do
género feminino, das quais trés pertencem ao grupo com doenca associada (ComDO) e
seis ao grupo sem doenca associada (SemDQ). Quanto ao género masculino, encontramos
treze criancas/jovens com doenca associada (ComDO) do género masculino e cinco
criangas/jovens sem doenca associada (SemDO) do género feminino (cf. Tabela 1). O
facto de no grupo ComDO amaioria serem rapazes, 0 que ndo acontece no grupo SemDO,
os dois grupos podem explicar que a diferenca entre os dois grupos esteja muito proxima
do limitar de significancia estatistica, uma vez que temos um p com um valor de 0.05 (cf.
Tabela 2).

Relativamente, ao género dos cuidadores, € percetivel a esmagadora presenca do
género feminino, figura maternal, ou seja, cuidadoras, em ambos os grupos (cf. Tabela
3). Neste sentido, ndo € de surpreender que ndo existe uma diferenca estatisticamente
significativa no género do cuidador entre os dois grupos (valor de p>0.05 no teste qui-
quadrado; cf Ttabela 4).

Tabela 1 Género Crianga/Jovem: estatistica descritiva

Grupo
ComDO SemDO Total
Género da Crianga/Jovem | Feminino 3 6 9
Masculino 13 5 18
Total 16 11 27
Tabela 2 Género Crianga/Jovem: teste qui-quadrado
Significancia
Valor gl Assintética (Bilateral)
Qui-quadrado de Pearson 3,759 1 ,053
N de Casos Validos 27
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Tabela 3 Género Cuidador: estatistica descritiva

Género do Cuidador
Feminino | Masculino Total
Grupo |[ComDO 15 16
SemDO 9 2 11
Total 24 3 27
Tabela 4 Género Cuidador: teste qui-quadrado
Significancia
Assintética
Valor al (Bilateral)
Qui-quadrado de Pearson ,940 1 ,332
N de Casos Validos 27

Nesta amostra, a média de idades de criangas/jovens com doenca associada
(ComDO) é de 12.63, enquanto que a média de idade das criangas/jovens sem doenca
associada (SemDO) ¢ de 7.36 (cf. Tabela 5). Considerando os resultados dos testes de
comparacdo (Anova) podemos afirmar que os dois grupos ndo sdo equivalentes no que se
refere a idade da crianca, observando-se uma diferenca estatisticamente significativa
(p=0.034) (cf. Tabela 6). Esta deve-se ao facto de encontrarmos na amostra ComDO um

sujeito com uma idade de vinte e quatro anos, tornando a média de idades superior neste

grupo.

Tabela 5 Idade Crianca/jovem (em anos): estatistica descritiva

Desvio
N Média Padrdo Minimo Maximo
ComDO 16 12,63 6,076 2 24
SemDO 11 7,36 5,818 1 17
Total 27 10,48 6,423 1 24




Tabela 6 Idade Crianca/jovem (em anos): teste Anova

Soma dos Quadrado

Quadrados Df Médio Z Sig.
Entre Grupos 180,445 1 180,445 5,056 ,034
Nos grupos 892,295 25 35,692
Total 1072,741 26

A média de idades do cuidador com doenca associada (ComDO) é de 40.06 e a
dos cuidadores sem doenca associada (SemDOQO) é de 38.64 (cf. Tabela 7). N&o se observa
uma diferenca estatisticamente significativa entre os dois grupos (cf. Tabela 8).

Tabela 7 ldade dos cuidadores: estatistica descritiva

Desvio
N Média Padrao Minimo Méaximo
CombDO 16 40,06 8,290 27 54
SemDO 11 38,64 6,313 27 48
Total 27 39,48 7,449 27 54
Tabela 8 lIdade dos cuidadores: teste Anova
Soma dos Quadrado
Quadrados Df Médio z Sig.
Entre Grupos 13,258 1 13,258 ,232 ,634
Nos grupos 1429,483 25 57,179
Total 1442,741 26

De seguida, passaremos a uma breve descricdo das varias familias que incluem o
presente estudo, tendo por base a situacao clinica da crianca e jovem, relativamente ao
cancro. Tal como foi mencionado anteriormente, o grupo “SemDO” — sem doenca

associada é constituido apenas por criangas e jovens saudaveis.

O grupo “ComDO” — com doenga associada é composto por uma crianga/jovem

em fase de vigilancia, ou seja, saudavel; uma crianga/jovem ainda em fase de diagndstico
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e catorze criangas/jovens em fase de tratamento, confirmando-se que no momento deste
estudo o Nucleo Regional Centro da Acreditar, acompanha maioritariamente criancas e

jovens em fase de tratamento.

3.2. Gestao do stresse

No que se refere a percecdo que os cuidadores tinham da forma como gerem o stresse,
esta foi avaliada através de uma pergunta do “Questionario de caraterizagdo do(a)
cuidador(a)”.

De acordo com os resultados obtidos podemos afirmar que no grupo “SemDO” —
sem doenca associada - sete cuidadores afirmam néo ter dificuldades na gestdo do stresse
e quatro mencionam 0 oposto. Em relagdo ao grupo “ComDO” — com doenga associada
- nove cuidadores mencionam que existe efetivamente um problema na gestao do stresse
e sete cuidadores menciona que ndo apresentam qualquer tipo de dificuldade na gestdo
do stresse (cf. Tabela 9). Os resultados do teste qui-quadrado indicam-nos que os dois
grupos nao se distinguem de forma estatisticamente significativa neste resultado
(p>0.05).

Tabela 9 Dificuldades na Gestdo do Stresse: estatistica descritiva

Grupo
CombO SemDO Total
Cuidador - Considera que tem Sim 9 4 13
dificuldades na gestéo do stresse | Nao 7 7 14
Total 16 11 27

Tabela 10 Dificuldades na Gestao do Stresse: teste qui-quadrado

Significancia
Assintética
Valor al (Bilateral)
Qui-quadrado de Pearson 1,033 1 ,310
N de Casos Validos 27
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3.3. Resultados no questionario PBA

Através das estatisticas descritivas relativas aos resultados no questionario de
Burnout Parental da amostra total é possivel concluir que o PBATotal (soma dos vinte e
trés itens, cada um respondido numa escala de zero a seis pontos, podendo variar entre
zero e cento e trinta e oito pontos) apresenta uma média de 8.7407 na amostra total (cf.
Tabela 11). Em relacdo as subescalas exaustdo, contraste, saturacdo e distanciamento
(média dos itens que constituem cada escala; podendo a média de cada subescala por isso
variar de zero a seis pontos, apresentam uma média, respetivamente de: 0.5885, 0.3333,
0.1111 e 0.2963 na amostra total (cf. Tabela 11).

Analisando os resultados obtidos nos dois grupos de comparagdo (SemDO e
ComDO) (cf. Tabela 12), verifica-se, contrariamente ao esperado, um PBATotal mais
elevado no grupo sem doenca associada (SemDQ) comparativamente ao grupo com
doenca associada (ComDO). Observando as quatro subescalas, € possivel concluir que a
escala de exaustdo apresenta um maior valor médio no grupo sem doenca associada
(SemDO), assim como a subescala contraste. Porém, em relacdo as subescalas saturacéo
e distanciamento, verificou-se 0 oposto, na medida em que o0 grupo com doenca associada
(ComDO) manifestou um nivel superior. Porém nenhuma destas descritas é

estatisticamente significativa (cf. Tabela 13).

Tabela 11 Resultados na escala total e subescalas de burnout parental: estatisticas descritivas

N Média Desvio Padréao Minimo Maximo
PBA Total 27 8,7407 10,37227 ,00
PBA_exaustao 27 ,5885 ,68063 ,00
PBA contraste 27 ,3333 ,51266 ,00
PBA_saturacao 27 , 1111 , 21721 ,00
PBA_distanciamento 27 ,2963 ,52569 ,00
Grupo 27 1,41 ,501 1
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Tabela 12 Escala e subescalas de burnout parental — comparacéo dos dois grupos: estatisticas

descritivas

Grupo PBA total|PBA exaustao|PBA contraste|PBA saturacao/PBA _distanciamento

CompDO [Média 8,0000 4792 ,3125) ,1375 ,3750
N 16 16 16 16 16
Erro 11,91078 , 70707 ,60515 ,26045 ,64262
Desvio

semDoO [Média 9,8182 7475 ,3636 ,0727 ,1818
N 11 11 11 11 11
Erro 8,04759 ,63846 ,36376 ,13484 ,27340
Desvio

Total Média 8,7407| ,5885) ,3333 ,1111 ,2963
N 27 27 27 27 27
Erro 10,37227 ,68063 ,51266 21721 ,52569
Desvio

Tabela 13 Escala e subescalas de burnout parental:

comparacgdo dos dois grupos — teste Anova

Soma dos Quadrado
Quadrados | df Médio Y4 Sig.

PBA Total *Grupo |Entre |(Combinado) 21,549 1 21,549 ,194 ,663

Grupos

Nos grupos 2775,636 25| 111,025

Total 2797,185 26
PBA_exaustao * Entre | (Combinado) ,469 1 469 1,013 ,324
Grupo Grupos

Nos grupos 11,576 25 ,463

Total 12,045 26
PBA_contraste * Entre | (Combinado) ,017 1 ,017( ,063| ,805
Grupo Grupos

Nos grupos 6,816 25 273

Total 6,833 26
PBA saturacao * Entre | (Combinado) ,027 1 ,027 ,570 ,457
Grupo Grupos

Nos grupos 1,199 25 ,048

Total 1,227 26
PBA distanciamento |Entre | (Combinado) ,243 1 ,243 ,876 ,358
* Grupo Grupos

Nos grupos 6,942 25 ,278

Total 7,185 26
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4. Discussao dos resultados e conclusdes

A presente investigacdo objetivou a comparacdo do nivel de stresse
parental percebido entre maes de criangas/jovens com doenca oncologica e maes
de criangas/jovens sem doenca oncoldgica associadaem idade pediatrica, segundo
uma perspetiva quantitativa.

Deste modo, e indo ao encontro da revisdo de literatura utilizada, a doenca
oncoldgica em idade pediatrica exige dos pais/cuidadores atengdo, tempo,
cuidados, apoio emocional, dirigidos exclusivamente as criancas e jovens com
cancro. As alteracdes familiares e psicossociais, bem como as alteragdes nas
rotinas diarias e a integracdo da doenca no contexto familiar repercutem-se no
bem-estar dos cuidadores prolongando-se no tempo apo6s a finalizacdo dos
tratamentos e consequente alta hospitalar.

No que se refere ao nosso estudo é possivel concluir que uma grande
maioria dos cuidadores de criancas e jovens com cancro sdo maes, na qual os/as
filhos/as atravessama fase de tratamento e o facto de cuidar dos seus/suas filhos/as
acarreta varios indicadores stressantes — descansar menos, privacao da vida social
e profissional. Porém, ndo encontrdmos, como seria de esperar, valores mais
elevados na escala e subescalas de avaliagdo do burnout parental,
comparativamente ao grupo sem doenca associada (SemDOQO). Embora o0s
primeiros grupos também ndo se distinguiram significativamente na sua percecao
de dificuldade da gestdo do stresse.

E importante mencionar que, dado o pouco tamanho da amostra,
confirmaram-se 0s resultados obtidos com a analise Anova com testes ndo
paramétricos, mas, uma vez mais, nenhum deles revelou resultados
estatisticamente significativos.

Estes resultados podem ser explicados, através da comparacdo do valor
PBA Total obtido nos nossos dois grupos (Total =8.74; ComDO= 8.00; SemDO=
9.80) com os valores descritos no estudo conduzido em Portugal por Aguiar et al.
(2021), e que foram de 20.63 antes da pandemia da Covid-19 e 26.53 durante a
pandemia da Covid-19, podemos afirmar que estamos perante dois grupos com
niveis de burnout parental inferiores & média nacional. Podemos colocar a
hipo6tese que esses niveis baixos o grupo ComDO se possam explicar pelo suporte

sentido na Casa Acreditar, quer pela equipa técnica, quer pelas outras maes; e que
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no grupo SemDO se explicassem por ser um grupo voluntario. Também no grupo
ComDO esse resultado poderia ser explicado pelo facto de muitas mies serem
oriundas de paises tais como Cabo Verde, Angola, Guiné, Mogambique e Brasil,
0 que pode ter dificultado a compreensdo dos itens. Uma outra justificacdo é
nimero reduzido de mdes em cada um dos grupos.

Sendo 0 nosso estudo apenas exploratério aconselhamos a continuagao
deste estudo com amostras representativas de ambos 0s grupos e também
incluindo mdes de criancas com doenca oncolégica que ndo estejam a ser
acompanhadas pela Acreditar, assim como pais. O objetivo é contribuir para o
aumento do bem-estar das maes e pais de criangas/jovens com cancro, tendo em

vista a minimizacdo do stresse parental.
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Conclusé@o e Consideracdes Finais

O presente estagio curricular teve como objetivo contribuir para potenciar nos
cuidadores de criangas e jovens com cancro competéncias para enfrentar os desafios
diarios provocados pela doenga, reduzir o stresse e aumentar o seu bem-estar fisico e
emocional e, deste modo, das criangas e jovens de quem cuidam.

Cuidar corresponde a uma acdo mobilizadora, que, se traduz no respeitar o
sofrimento, os principios, os valores e a dignidade do dependente, enguanto pessoa
singular, proporcionando-lhe melhor qualidade de vidae, simultaneamente, ter qualidade
de vida enquanto cuidador (Sennet, 2004, p.148, citado por, Saraiva, 2011, p.15).

Neste sentido, o conceito de cuidar é complexo e multidisciplinar, englobando seis
vertentes: relacional, afetiva, ética, sociocultural, terapéutica e técnica.

E um ato de apoiar alguém ou prestar-lhe um servico, com um risco substancial
de doengas, sejam estas fisicas ou mentais (Ricarte, 2009, citado por, Saraiva, 2011, p.15).

Deste modo, surge um outro conceito inerente ao de cuidar — o cuidador —a pessoa
que cuida (Saraiva, 2011).

Assim, e tendo como base o conceito anteriormente mencionado, ao longo destes
meses, todas as atividades, sessbes de bem-estar e sessOes de esclarecimento,
pretenderam promover a integracao psicossocial dos cuidadores; aumentar a qualidade de
vida dos cuidadores através da promocao do bem-estar fisico, emocional e empoderar 0s
cuidadores, esclarecendo-0s sobre matérias pertinentes para o entendimento do cancro
pediatrico e para o regresso aos contextos de rotina diaria (por exemplo, emprego).

Todos estes objetivos foram alcancados com o auxilio de acGes em torno de
diversas tematicas, nomeadamente: nutricdo e alimentacdo, nutricdo na oncologia,
preparagdo para a “alta médica”, gestdo de stresse/momentos de crise, onco-estética,
estética humanizada, gestdo doméstica, competéncias parentais e integracdo
profissional/carreira.

O presente estagio/investigagdo e a tematica que 0s orientaram surgiram
principalmente pela inquietude e fascinio provocados pela complexidade da doenca
oncologica pediatrica e pelo interesse em colmatar varias necessidades verificadas em
varios estudos realizados por diversas entidades, bem como pelas minhas diversas
observacOes efetuadas ao longo do contacto com estas familias, salientando-se, a

necessidade de informacdo sobre a doenca e o crescente interesse de realizacdo de
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atividades de bem-estar ao longo do acompanhamento do/a(s) filho/a(s) em fase de
tratamento ou em vigilancia por parte dos cuidadores.

Segundo Acreditar (2021), a informacdo aliada a atividades de bem-estar
representam um papel importante no aumento do bem-estar fisico e emocional dos
cuidadores, permitindo-lhe estar mais preparados para enfrentar os desafios diarios
provocados pela doenga, potenciar o seu crescimento pessoal, aumentar o seu sentimento
de realizacdo, melhorar o relacionamento interpessoal e aumentar a satisfacdo com eles
proprios.

Chegada a fase final conclui-se que, tal como indicado em estudos anteriores, 0s
cuidadores de criancgas e jovens com cancro sao maioritariamente maes. Estas para além
de enfrentarem o desafio da doenga oncoldgica, deparam-se com outras questdes
exigentes, nomeadamente o facto de se tornarem cuidadoras acrescenta-lhes desafios a
nivel pessoal e familiar, mas também social, laboral e financeiro.

Desta forma, o apoio emocional e instrumental € assumido pela mde,
desempenhando um papel importantissimo no conforto e tranquilidade da crianga/jovem
(Correia, 2011).

Porém, esta constatacdo correlaciona-se com a diminuicdo das atividades sociais
e profissionais destas mées e uma concentra¢do exclusiva na doenga e nos cuidados ao/a
filho/a doente (Correia, 2011).

Aliadas a estes desafios exigentes associados a doenga oncoldgica em idade
pediatrica é possivel verificar razdes que se elevam a todos eles, nomeadamente: o amor,
a gratiddo, a vontade propria, os lacos afetivos e a moralidade (dever moral, as
expectativas da sociedade) (Ricarte, 2009, citado por, Saraiva, 2011, p.16).

A doenca cronica é um processo continuo e dinamico, constituido por fases de
maior equilibrio, outras de maior emocionalidade negativa (Correia, 2011). Na fase
inicial do processo de doenca, quer para a crianga/jovem, quer para o seu cuidador o
acesso a informagdo torna-se fundamental para ajudar a crianca a interpretar as
experiéncias de doenca, hospitalizacdo e tratamento (Correia, 2011).

Normalmente, o cuidador, bem como a crianga € jovem com cancro iniciam o
conhecimento da realidade da doenca (severidade e implicagdes) com o confronto direto,
ou seja, com o periodo de tratamentos (Correia, 2011).

Correia (2011), ilustra a importancia das sessGes de bem-estar e sessOes de
esclarecimentos, pois segundo este autor a doenca oncoldgica em idade pediatrica
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distingue-se das restantes doencas crénicas, pelo impacto psicoldgico e somatico,
aversivo e doloroso dos tratamentos e pelos periodos prolongados de hospitalizagbes que
obrigam a mudangas irreversiveis na saude e na vida da crianca/jovem e seu cuidador.

Ao longo deste estagio curricular contactamos maioritariamente com familias de
criancas e jovens com cancro em fase de tratamento, o que me possibilita confirmar as
conclusbes de Correia (2011), ou seja, nesta fase do processo de doenga
(hospitalizacdo/internamento) os procedimentos clinicos e os sintomas adversos ganham
centralidade. Consequentemente, para estas criancas/jovens e cuidadores ganham
importancia as questdes relacionadas com a imagem corporal, 0 que perturba a adaptacao
ao processo de doenca e as relagées com os outros. E, portanto, uma fase constituida por
significacdes negativas muito permanentes (Correia, 2011).

Apo6s a informacdo supramencionada, € importante salientar que estas
méaes/cuidadoras, vém as suas relac6es conjugais e relagdes maternas com o/a(s) filho/a(s)
saudaveis fragilizadas, tal como se constatou na revisdo de literatura consultada ao longo
do enquadramento, o que justifica uma vez mais as diversas intervencdes ao longo deste
periodo de tempo com as diversas familias acompanhadas e alojadas na Casa Acreditar
Coimbra - Nucleo Regional Centro.

Os resultados do estudo exploratério que conduzimos ndo apoiam a hipotese de
que, por todos os motivos referidos, as mdes cuidadoras de criangas/jovens relatassem
mais stresse relacionado com a parentalidade que mées de criangas/jovens sem doenca
oncoldgica. As nossas amostras eram muito limitadas e por este motivo mais estudos
serdo necessarios para avaliarmos a prevaléncia de burnout parental nestes grupos de
cuidadores, assim como os fatores que os protegem do desenvolvimento desta
perturbacao, incluindo o de apoios como o que estas cuidadoras tiveram na Casa Acreditar
e que podem explicar o resultado encontrado.

Em conclusdo, ao longo deste estagio e com as atividades realizadas — elaboracao
e realizagdo de atividades com as familias, apoio na manutencdo da Casa Acreditar e
acolhimento de familias, apoio a realizacdo de atividades no Hospital Pediatrico, apoio
as familias da Casa e do Nucleo da Regido Centro, apoio a Acreditar Nacional a varios
niveis (merchandising, atividades nacionais de sobreviventes, entre outros) e apoio
administrativo, logistico e emocional as familias (cf. Anexo 9) — possibilitou-me adquirir
competéncias a nivel de saber, saber ser, saber estar e saber fazer, nomeadamente

responsabilidade, pro-atividade, criatividade, capacidade de adaptacdo, plasticidade,
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empatia, escuta ativa e persisténcia. Estas competéncias foram adquiridas através de um
conjunto de desafios encontrados com o decorrer do tempo, na medida em que 0s
objetivos propostos inicialmente e a adaptacdo a Instituicdo exigia uma aproximagdo as
familias, de modo a fornecer-lhes o ambiente mais familiar possivel, atravées de palavras
de apoio/motivacao ou atividades previamente planeadas consoante as suas necessidades,
sem nunca esquecer as questdes éticas e deontoldgicas.

Em suma, o presente relatdrio deste estagio curricular confirma a necessidade de
sessOes de bem-estar, sessdes de esclarecimento para os cuidadores, ao longo das varias
fases da doenca oncoldgica pediatrica. Pois 0s processos de doenca e de tratamento
implicam a longo prazo alteragbes significativas aos niveis fisicos,
psicologico/emocional, familiar/social e espiritual. Para além, de confirmar a necessidade
das atividades realizadas, demonstra também a importancia do educador social.

O papel do educador social € visivel nos varios projetos planeados, como por
exemplo a atividade do Dia da Mé&e (cf. Anexo 8). Na sua véspera, toda a atividade teve
que ser repensada pois um jovem com sintomatologia depressiva, pediu para ndo realizar
a atividade (a ideia inicial consistia no registo das/os criancas/jovens falarem sobre as
suas maes, tendo em visto a entrega deste momento a todas as cuidadoras). No entanto,
assim que verificada a fragilidade emocional deste individuo a atividade foi repensada,
de modo a incluir todas/os as/os criancas/jovens.

Este exemplo retrata o papel do educador social, sendo necessario a demonstracao
de empatia, respeito pelo outro, capacidade de resolucdo e mediagdo de conflitos, bem
como flexibilidade na utilizacdo dos recursos disponiveis para assinalar este dia. A
solucdo baseou-se na construcdo de vinte e nove desafios, na qual a mae e o/a filho/a
deveriam realizar um por cada dia do més de maio.

Assim, e em forma de conclusdo, o educador social em espa¢os como a Acreditar,
assenta nas palavrasde Sarmento (2013), na qual defende que se deve ter em atencdo aos
direitos das criangas, pois estes, ndo podem ser realizados de forma universal, devido a
diversidade social e cultural muito diferente, exigindo assim solugdes particulares que
integram padrdes de cultura.

Para finalizar e, por tudo o que foi exposto ao longo deste relatorio, a adaptacéo a
doenca oncoldgica pediatrica € um processo interminavel e que ndo decorre apenas dos
aspetos da doengca. Os resultados revelaram que a colaboragdo de uma equipa

multidisciplinar de salde contribui para uma intervencdo que deve ir para além dos
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paradigmas biomédicos e que deve integrar a dimensdo psicossocial, servindo de amparo
na normalidade do processo de doenca e de socorro nas crises e recaidas do estado de
saude, mostrando as familias um recurso de suporte presente e facilitador na resolucao
dos problemas que se multiplicam diariamente.

Posto isto, salientamos as importantes estratégias de autocuidado,
desenvolvimento de atividades de lazer, apelar a experiéncia passada, percebendo e dando
tonica ao olhar do(s) cuidador(es), bem como a necessidade de adaptar os apoios ao
cuidador, consoante as suas circunstancias e contextos de vida, no sentido de que este tem
uma percecdo muito singular do conceito de qualidade, seja ela qualidade dos cuidados
ou qualidade de vida.
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