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A experiéncia de cancro infantil ¢ um acontecimento de vida que requer
adaptagdo da crianga e da propria familia, na medida em que, implica a
aquisicao e desenvolvimento de competéncias que facilitem a resposta as
dificuldades encontradas (Kohlsdorf & Junior, 2012). Apesar de todos os
avangos, a verdade é que o diagnoéstico de cancro ainda €, com regularidade,
associado a eminéncia de morte (Malta, Schall, & Modena, 2008). O peso
desta doenca ¢ tdo mais penoso quanto menor for a idade, dado que tende a
ser percebido como um acontecimento contranatura capaz de inviabilizar
um futuro que ainda esta por realizar (Azeredo, Amado, Silva, Marques, &
Mendes, 2004). A crianca tem que se adaptar e adquirir novas competéncias
que lhe permitam adequar-se a sua situacdo de doenga, o que exige
transformagdes e reajustamentos psicossociais significativos: mudanca de
comportamentos, alteracao da rotina escolar e social, mudancas na percegao
da imagem corporal, aumento dos cuidados de dieta alimentar, entre outros
(Kohlsdorf & Junior, 2012).

Tal como a crianga, a familia também vivencia a doenga. O diagnostico
de cancro provoca um aumento das responsabilidades e competéncias para
responder as necessidades fisicas, sociais e psicologicas da crianga doente,
assim como as necessidades de outros familiares (ex. irmdos saudaveis). A
acrescer deparam-se ainda com um conjunto de alteragdes nas rotinas,
redistribui¢do de funcdes e redefinicdo de papéis, assim como um aumento
das exigéncias econémicas (Martin, Calabrese, Wolters, Walker, Warren, &
Hazra, 2012). Neste seguimento, este estudo objetiva a identificagdo e
exploragdo das necessidades psicoemocionais dos mesmos face ao processo
de adoecimento e adaptacdo, com intuito de produzir dados que beneficiem
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a intervengdo clinica. As questdes de investigacao que nortearam este estudo
foram: qual o impacto do cancro da crianga nos participantes, quais as
necessidades psicoemocionais dos familiares cuidadores e que recursos ¢
que poderiam minimizar este impacto e diminuir estas necessidades.

METODO

Participantes

A amostra foi recolhida segundo um processo ndo probabilistico de
amostragem por conveniéncia (snowball), contando com um total de 8 fami-
liares cuidadores. Pretenderam-se participantes equivalentes em termos de
sexo. Em termos de idade fixou-se como minimo os 18 e maximo os 65 anos
(M=37 (DP=6.76), min.=22, max.=45). Relativamente as habilitacdes aca-
démicas os participantes t€ém no minimo o 2° ciclo. No que se refere a
crianga doente, interessou a este estudo uma fase de adoecimento entre o
diagndstico e o tratamento e uma idade compreendida entre os 0 € os 12 anos
(M=6,8 (DP=3.81), min.=3, max.=12).

Material

Tendo em conta os objetivos delineados para esta investigagao, utilizou-
se como técnica de recolha de dados a entrevista semiestruturada. O guido
foi constituido por duas partes. Uma primeira para obtencao de informacao
sociodemografica e clinica do cuidador e da crianca. E uma segunda parte,
na qual versaram cinco questdes abertas sobre o processo de adoecimento,
o impacto da doenca oncoldgica no participante e no sistema familiar, as
principais fragilidades psicoemocionais encontradas no processo, 0s
recursos que beneficiaram a adaptacdo familiar a doenca e, por outro lado,
os recursos que poderiam ter sido uteis.

Procedimento

Os participantes foram previamente informados acerca dos objetivos
gerais do estudo, assegurando-se a sua participacao voluntaria. Além disso,
foi esclarecido o carater confidencial das respostas, tal como solicitada a

322



12° CONGRESSO NACIONAL DE PSICOLOGIA DA SAUDE

autorizacao para a gravagdo audio. Depois da recolha, as entrevistas foram
transcritas e analisadas segundo o procedimento de analise de conteudo
(Bardin, 2011), tendo-se recorrido ao programa NVivolO (QSR
International NVivo10).

RESULTADOS

Apds analise dos resultados, foi possivel perceber que os intervenientes
evidenciam necessidades psicoemocionais que devem ser alvo de atencdo
clinica, considerando-se que emergiram resultados quanto as varias questdes
de investigagao propostas. Com o intuito de facilitar a leitura e compreensao
dos mesmos, foram organizados com base nas principais categorias e sub-
categorias emergentes da analise do discurso dos participantes (cf. Tabela 1).

Tabela 1
Sistema de categorias, subcategorias emergentes da andlise de contetido
Categoria Subcategoria Defini¢ao
Impacto do cancro pediatrico Impacto individual Gestdo emocional individual decorrente
nos familiares cuidadores do diagnoéstico da doenga oncolédgica
Impacto conjugal Transformagdes na relagdo conjugal
Impacto parental Mudangas nas praticas parentais
Fragilidades psicoemocionais Ansiedade e preocupagao Manifestagdo de sentimentos de ansiedade
dos familiares cuidadores ¢ preocupagio
Desgaste psicoemocional Desequilibrio psicologico e emocional

evidenciado pela fadiga fisica, desmotiva-
¢ao e inércia para o desempenho de tarefas

Repressao emocional Inibigao da comunicagio aberta e sincera
Recursos capazes de Informagao Esclarecimento de duvidas sobre o
minimizar as necessidades processo
dos familiares cuidadores

Apoio institucional Disponibilidade da equipa médica e écnica

Acompanhamento psicologico Disponibilizagdo de apoio psicologico

Suporte informal e familiar Apoio emocional e instrumental disponibi-
lizado por redes de suporte social e familiar

Estratégias de coping Recursos e estratégias pessoais para lidar
com situagdes e acontecimentos adversos

Crengas religiosas Credos e ideais religiosos
Necessidades identificadas ~ Auséncia de Informacao Auséncia de comunicagao e/ou esclareci-
pelos familiares cuidadores imento de duvidas sobre o processo tera-
péutico desenvolvido
Falta de apoio institucional Pouca percecao de apoio médico e técnico
Apoio econdmico Dificuldades econdmicas vivenciadas para
fazer face as exigéncias do processo
terapéutico
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DISCUSSAO

Apresenta-se de seguida, a discussdo em torno dos resultados obtidos
com este estudo exploratorio, tendo em conta o sistema de categorias e
subcategorias ja mencionado.

Em todas as narrativas analisadas foi possivel compreender que o
surgimento de uma doenga oncoldgica ¢ capaz de acarretar um forte impacto
para o cuidador. A crianga adoece, ha uma série de sinais e sintomas, uma
fase de diagnostico, na maior parte das vezes, descrita como a mais dolorosa
e um conjunto de tratamentos a realizar. Contudo, como este percurso niao
pode ser vivenciado de forma auténoma pela crianca, o cuidador assume
sempre um papel fundamental, uma vez que, ndo s6 a acompanha, como
acaba por “viver” o proprio processo.

A par do impacto individual, sdo também percetiveis transformacdes ao
nivel do funcionamento da propria relagdo conjugal pois, se nuns discursos
¢ declarado algum afastamento, na maioria ¢ pautdvel a unido e o compa-
nheirismo. Além disso, um aspeto que também foi destacado relaciona-se
com a necessidade de uma redefinicdo de papéis e consequente partilha de
tarefas, percebendo-se que tendem a transparecer relagdes funcionais.

Ao longo das varias entrevistas, pdde compreender-se que em termos
parentais se denota uma mudanga quase transversal, uma vez que, todos os
familiares acabaram por de alguma forma denunciar uma acrescida
necessidade de cuidado e de foco de atengdo para com a crianca doente.
Relatando, neste sentido, uma maior necessidade de superprotecao.

Sendo o diagnostico e tratamento do cancro uma experiéncia stressante
para toda a familia, naturalmente que também o ¢ para os irmaos saudaveis.
De forma a auxiliar a crianga doente, a aten¢do dada a crianga saudavel
tende a ser menor. Este aspeto vai de encontro a literatura que defende que
estes irmaos podem experienciar sentimentos de medo, ciime e culpa,
considerando-se importante intervir psicologicamente nos mesmos (Prchal
& Landolt, 2009).

Como a crianga ¢ um elemento importante na homeostasia e equilibrio
do sistema familiar, o diagnostico oncoldgico parece ser capaz de gerar
algumas transformagdes também a este nivel: “Fomos todos a baixo, a
familia comegou a viver de e para combater a doenga!”’; “A avo pediu baixa
de um ano.” (Padrinho).
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De acordo com a literatura, ndo sdo raras as vezes em que se observa
a presenca de sintomatologia ansiosa e de preocupacao (Norberg &
Boman, 2013), contudo ao longo desta analise foi possivel depreender
que, contrariamente ao prescrito, apenas dois dos familiares cuidadores
orientaram o discurso neste sentido.

Como referido, de um modo geral o cancro tem um impacto adverso
sobre os cuidadores exigindo, na maioria das vezes, que encarem 0 processo
de doenga como prioritario. Assumindo os pais na prestagao de cuidados um
papel alargado, o desgaste psicoemocional ¢ frequente (Fletcher, 2010).

As dificuldades comunicacionais sdo muito comuns entre os familiares,
uma vez que, estes tendem a favorecer a repressdo emocional, enquanto
mecanismo para protecao da crianca (Pereira & Lopes, 2002). Neste segui-
mento, parece identificar-se uma certa desvalorizagdo pessoal em prol do
outro: “As fragilidades tém de ser camufladas pela forca e alegria que
tentamos sempre demonstrar ao pé dele.” (Padrinho). Tendo em conta estes
resultados, parece importante apelar a atengdo clinica para o desenvol-
vimento de intervengdes que se debrucem na criacdo de um espago capaz de
gerar a oportunidade entre os familiares cuidadores de se expressarem. Uma
comunicagdo mais aberta e sincera ¢ a desconstrugdo de algumas crengas
devem ser objetivos a ter em conta.

Por tudo o que foi referido, a informacao prestada pela equipa médica
parece ser entendida como muito importante, visto que € percebida
enquanto facilitadora para a capacidade de aceita¢ao e adaptacdo ao longo
das varias fases do processo de adoecimento: O médico explicou-me
sempre aquilo tudo e isso ajudou-me muito.” (Pai 2).

Como a interven¢do deve ser planeada a medida das necessidades
individuais, na maioria dos casos, a intervencdo junto de cuidadores deve
incluir a psicoeducac@o, com o intuito de fornecer informagdes acerca da
doenga, aumentar o sentimento de controlo ¢ a capacidade de mediar os
niveis de preocupagio e ansiedade (Nezu, Nezu, Felgoise, & Zwick, 2003).

Na mesma linha do mencionado anteriormente, como recurso foi
também apontado o apoio institucional. A disponibilidade, a boa disposi¢ao
e a atengdo dispensada pelas equipas foram aspetos enaltecidos: “Acho que
o acompanhamento é essencial...os enfermeiros, os médicos, sdo todos
simpaticos e tentam sempre puxar os doentes para cima.” (Pai 3).

Alguns autores (Nezu, Nezu, Felgoise, & Zwick, 2003) tém vindo a
constatar que intervengdes centradas nos familiares cuidadores tém
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beneficios a nivel psicoemocional, fisico, da qualidade de vida e
principalmente ao nivel das estratégias para lidar com a situagdo. De
acordo com o descrito pelos participantes, parece que estes também
partilham da mesma asser¢do: “Fazemos muitas vezes terapia em grupo
aquilo é muito giro, sdo umas horas em que se sai da rotina e se esquece
o assunto.” (Mae 1).

A existéncia de suporte informal proveniente de amigos, vizinhos e
colegas de trabalho ¢ um elemento fundamental neste processo (Bayat,
Erdem, & Giill Kuzucu, 2008). Como tal, esta foi também uma das dimen-
soes destacadas pelos diferentes participantes: “Existem momentos de
pdnico, aflicdo e desespero, mas que com o apoio dos amigos se tem trans-
formado numa espécie de arma para esta batalha contra o cancro.”
(Padrinho). A acrescer, foi ainda saliente que a partilha com outros
cuidadores se pode assumir como muito relevante.

Na mesma linha, também o suporte familiar se reveste como funda-
mental, visto que, ao longo das entrevistas todos os elementos o foram
salientando como essencial.

Em grande parte das entrevistas, foi possivel compreender que os
participantes tendem a ativar ou desenvolver um conjunto de estratégias,
sendo que as mais frequentes sdo o otimismo, o espirito de luta, a expres-
sao emocional, a partilha e a reflexdo isolada e escrita.

As crengas religiosas sdo muitas vezes utilizadas como mecanismo de
protecdo, na medida em que parecem funcionar como fator motivador e
promotor de esperanca para a recuperacao da doenga “O importante é a fé
de que tudo vai correr bem.” (Mae 4).

Enquanto que num primeiro momento, alguns participantes referiram a
informagdo como sendo uma mais-valia, outros consideraram que as
informagdes disponibilizadas ao longo de todo o processo ndo foram sufici-
entes, salientando assim a escassez de informa¢ao enquanto aspeto negativo.

Alguns dos familiares cuidadores realcaram a auséncia de apoio em
termos institucionais pois, consideraram que, mais do que o apoio in loco,
nos hospitais ou servigos médicos, seria importante que algumas instituigdoes
de cariz social desenvolvessem mais atividades no sentido de auxiliar os pais
ao longo deste processo.

A necessidade econdémica ao nivel desta populagdo tem sido uma
dimensao que, com regularidade, ¢ mencionada na literatura como sendo um
stressor comum (Fletcher, 2010). Como confirmagao, neste estudo também
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as dificuldades econdmicas emergiram como sendo uma das maiores fragili-
dades vivenciadas ao longo de todo o processo.

Tendendo a crianga a ser encarada como futuro e o cancro como morte,
nao ¢ de admirar que este diagnostico despolete na familia um impacto
psicoemocional capaz de condicionar o seu funcionamento (Santo, Gaiva,
Espinosa, Barbosa, & Belasco, 2011). Nesta linha, ainda que ndo tenha
constituido objetivo, o facto de se procurar uma amostra heterogénea, tornou
possivel a compreensao de que existem diferengas na vivéncia da doenga se
tivermos em consideragdo a dimensdo género. A figura feminina mais
debrugada no apoio e cuidado primario da crianga ¢ a figura masculina mais
centrada na manutencdo familiar (Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann, &
Macedo, 2009).

Outro aspeto que este estudo veio salientar relaciona-se com a impor-
tancia da intervencdo psicologica no ajustamento a4 doenga e, por
conseguinte, na melhoria da qualidade de vida. Neste sentido, mediante os
resultados encontrados, sugere-se que esta intervengdo, seja cada vez mais
orientada pelo modelo cognitivo-comportamental, na medida em que, hd um
corpo consideravel de evidéncias acerca da sua eficicia e adequabilidade
(Gil, Sirgo, Lluch, Maté, & Estradé, 2002; Moorey & Greer, 2002).

Relativamente as limitagdes desta investigagdo, destaca-se o facto de os
participantes terem sido selecionados segundo um método de amostragem
por conveniéncia e a inexisténcia de participantes em fase de diagnostico.

Em suma, espera-se que este estudo tenha contribuido para a reflexao
e discussdo sobre a vivéncia e o impacto do cancro pediatrico nos
cuidadores familiares, podendo o mesmo constituir uma mais-valia para a
literatura neste dominio, com a certeza, porém, de que muitas questdes
ficaram por responder.
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