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“O valor das coisas ndo estd no tempo que elas duram, mas na intensidade com que
elas acontecem. Por isso existem momentos inesqueciveis, coisas inexplicaveis e

pessoas incomparaveis”. (Fernando Pessoa)
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Resumo

Cada vez mais ha evidéncias de que os tratamentos do cancro pediatrico ndo
devem ser focados apenas na componente médica. Ao longo dos anos tem sido verificado
que uma articulacdo entre a intervencdo medica e a intervencdo psicoldgica, social e
educativa é benéfica para a criangca ou jovem contribuindo para a melhoria da qualidade
de vida e bem-estar dos mesmos e também das suas familias. A continuacdo do
envolvimento na escola (seja presencial ou em articulagdo com o servico de educacao dos
centros hospitalares), a manutencdo das relacfes interpessoais e 0 apoio psicologico sdo
fatores essenciais para que o processo de tratamento seja encarado de outra forma e os

resultados sejam mais positivos.

Neste contexto, foi desenvolvido um estagio curricular na Casa Acreditar de
Coimbra, em que a intervencdo teve como publico-alvo as criangas e jovens com cancro
e suas familias e teve a duracdo de dez meses. As atividades realizadas com as familias
tiveram como objetivo a promoc¢do do bem-estar das mesmas, bem como a interacédo
social entre eles. A investigacdo subjacente ao estagio curricular teve como problema de
investigacao “Qual a percecao dos cuidadores informais das/os criancgas/jovens incluidos

na Casa Acreditar de Coimbra sobre a sua qualidade de vida?”.

O relatdrio apresenta uma composicdo em que primeiramente é apresentada a
contextualizacdo tedrica, a instituicdo e as atividades desenvolvidas e, posteriormente, é
apresentado o estudo realizado sobre a tematica da qualidade de vida dos cuidadores de

criangas e jovens com cancro.

Palavras-chave: Oncologia pediatrica, intervengdo socioeducativa, qualidade de vida

dos cuidadores
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Abstract

There are increasingly more evidence that childhood cancer treatments shouldn't
only be focused on the medical component. Over the years there has been verified that a
link between a medical intervention and a psychological, social and educational
intervention is beneficial for the toddlers or teenagers and their families, their quality of
life and wellbeing. The continuity of the involvement in school (presence at school or
along with the educational services provided by hospital centres), maintenance in social
relationships and psychological support are key factors for the treatment process to be

faced in a different way and to obtain better results.

In this context, it was developed a curricular internship at Casa Acreditar de
Coimbra during ten months, in which it was made an intervention with a target group of
toddlers and teenagers diagnosed with cancer and their families. The activities performed
with the families had as objective the improvement of their self well being as well as the
social interactions between them. The investigation subjacent to the internship had as
subject “What is the perception that the informal caregivers of the toddlers/teenagers

residents in Casa Acreditar de Coimbra have about their own quality of life?”.

The report presents the composition in which foremost is presented the theoretical
contextualization, the institution and the developed activities and, afterwards, it’s
presented the study made about the subject of the wellbeing of the caregivers of the

toddlers and teenagers with cancer.

Key words: Pediatric oncology, social and educational intervention, quality of life of

caregivers
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. Introducao

O presente relatdrio esta inserido no &mbito do Estagio Curricular do segundo ano
do Mestrado em Ciéncias da Educagdo da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacao da Universidade de Coimbra. Neste seguimento, este relatorio tem o objetivo
de apresentar o trabalho desenvolvido entre os meses de setembro de 2016 e de julho de
2017 na Acreditar: Associacdo de Pais e Amigos de Criangcas com Cancro, mais
concretamente, na Casa Acreditar de Coimbra.

Sentimos a necessidade, neste ultimo ano de mestrado, de alargar horizontes e
arriscar num projeto que ha muito desejdvamos: associar as areas da satde e da educacéo.
Assim, a procura de locais de estagio baseou-se em instituicdes que apoiassem familias,
criancas e jovens que estivessem numa situacao de risco social derivado ou ndo a um
problema de salde. A nossa pesquisa incluiu também outro critério: que a instituicdo ndo
fosse em Coimbra, uma vez que ambiciondvamos estagiar noutra cidade em que o
contexto fosse diferente daquele que conhecemos. Perante diversas respostas negativas a
possibilidade de realizar o estagio curricular nessas instituicdes, a professora doutora
Sénia Mairos Ferreira sugeriu tentarmos a Acreditar, mais concretamente, a Casa
Acreditar de Coimbra. Imediatamente efetudmos o contacto com a instituicdo que se
mostrou recetiva a realizacdo do nosso estagio curricular. Comegou assim a nossa

caminhada na Casa Acreditar de Coimbra.

Este relatorio apresenta a sua organizacao em sete componentes diferentes. Fez
sentido para nos que a divisdo ocorresse com esta configuracdo para que todo o trabalho
desenvolvido e todas as aprendizagens e vivéncias fossem transcritos sem que nada
ficasse por dizer. Deste modo, a primeira parte coincide com a supramencionada
introdugdo onde é apresentado o objetivo do relatorio de estagio, uma pequena abordagem
a tematica do mesmo e 0s seus constituintes. Seguidamente é descrita a fundamentacéo
tedrica respeitante ao contexto e a intervencao desenvolvida, onde é apresentado o cancro,
a oncologia pediatrica incorporando os diferentes tipos de cancro e de tratamento, as
implicagcdes que o0 mesmo tem na dindmica familiar, a pobreza e a excluséo social e, por
fim, as necessidades educativas especiais. Esta fundamentacdo € considerada pertinente
de forma a contextualizar a acao desenvolvida e, também, tendo em conta o publico com

0 qual contactdmos ao longo do estégio curricular.
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Numa terceira parte é apresentada a caracterizacao da instituicdo que tdo bem nos
acolheu desde o primeiro instante e nos fez sentir em casa e também a caracterizacao da
populacdo alvo da nossa intervencdo. A quarta componente € respeitante a intervencao
concretizada com as criancas e jovens com cancro e as suas familias e esta disposta da
seguinte forma: atividades de continuidade, atividades regulares e atividades pontuais.
Assim, conseguimos descrever todas as atividades que foram realizadas com as familias,
as criancgas, os jovens, 0s voluntarios e, claro, os profissionais da Casa Acreditar de
Coimbra. E uma componente de grande importancia para o presente relatorio, uma vez
que abrange a intervencao realizada ao longo dos dez meses de estagio e que tanto nos
fez crescer a nivel pessoal e profissional, alargando nogdes que pareciam tdo certas, como
o tempo, a felicidade e a vida. A quinta parte do presente relatério corresponde a
investigacdo desenvolvida com a tematica da qualidade de vida dos cuidadores de
criancas e jovens com cancro alojados na Casa Acreditar de Coimbra. Os resultados
revelaram que a percecdo que os cuidadores destas criancgas e destes jovens tém sobre a
sua qualidade de vida é boa, no entanto existem mudancas claras nas rotinas de cada um

derivadas a doenca oncoldgica do/a filho/a.

Consideramos relevante para este relatério que fosse descrito o papel que o Mestre
em Ciéncias da Educagédo tem no contexto institucional referido: na Casa Acreditar de
Coimbra. Assim, sdo descritas as funcbes que o profissional de Ciéncias da Educacao
pode assumir e a importancia que cada uma tem para o bom funcionamento da Casa
Acreditar de Coimbra e, especialmente, para 0 bem-estar das familias. Por tltimo, mas
ndo menos importante, é exposta uma reflexdo de todo o percurso do estagio curricular,
desde o primeiro ao Gltimo dia. Sdo apresentados assim os desafios com que nos
depardmos, 0s obstaculos que superdmos, as experiéncias que vivemos, tudo o que

aprendemos e iremos levar para a vida, quer pessoal, quer profissional.
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Il. Enquadramento Teorico

1. O Cancro

De acordo com a etimologia, “cancro” deriva do latim e significa caranguejo
(Alves, 2013). Hipdcrates (V a.C.) foi quem utilizou pela primeira vez o termo “cancro”
ao ter verificado que “as veias que irradiavam dos tumores do peito se assemelhavam a
um caranguejo” (Alves, 2013, p. 4). Assim, este termo ¢ utilizado para descrever um
conjunto de doencas em que sdo caracterizadas pelo crescimento anémalo de células
(Alves, 2013) que produz tumores designados de neoplasias (Andreeff, Goodrich &
Koeffler, 2010, cit. por Correia, 2011; Holland et al., 2010, cit. por Correia, 2011; Song,
Samulski & Van-Dyke, 2008, cit. por Correia, 2011). Estes tumores podem ser de dois
tipos: benigno ou maligno (Correia, 2011). Os tumores benignos séo caracterizados pela
ndo disseminacdo das células cancerigenas a outras partes do corpo, ao passo que 0S
tumores malignos tém como caracteristica a capacidade proliferativa das células e a
capacidade de invadir tecidos ou 6rgdos a distancia — metastizacdo (Albuquerque &
Cabral, 2015).

O cancro é provocado por alteragdes no gene responsavel pela producao de células
(PIPOP, 2017). Quando estas alteracbes acontecem, as células, que até entdo eram
normais, tornam-se malignas e comecam a multiplicar-se rapidamente e de forma
desorganizada, espalhando-se pelo corpo humano de duas maneiras: metastizando
(invasdo de tecidos/6rgédos a distancia) ou invadindo tecidos/6rgaos que séo adjacentes
ao tumor (PIPOP, 2017). Ou seja, ao invés das células crescerem, multiplicarem-se e
serem substituidas por novas quando chegam ao fim do seu ciclo de vida (morte celular:
apoptose), ha uma proliferacdo descontrolada das células (crescem e dividem-se

descontroladamente) e ndo ocorre a apoptose (Albuquerque & Cabral, 2015).

A capacidade de desenvolvimento do cancro depende ndo de um, mas de diversos
fatores, como por exemplo, fatores relativos ao organismo (agentes internos) e fatores de

natureza ambiental (agentes externos) (PIPOP, 2017).
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1.1. Oncologia Pediatrica

Segundo o Portal de Informacao Portugués de Oncologia Pediatrica: PIPOP, todos
0s anos surgem, em Portugal, cerca de 350 novos casos de cancro infantil. De acordo com
Norton e Bento (2007, cit. por Correia, 2011), o cancro é a principal causa de morte ndo

acidental em criangas com mais de um ano de vida.

Sabendo que o cancro pode surgir em qualquer parte do corpo, nas criangas e
jovens afeta essencialmente as células sanguineas, cerebrais e do sistema musculo-
esquelético (PIPOP, 2017). Os tipos de cancro mais comuns em idades pediatricas sdo a
leucemia, linfoma, tumores do sistema nervoso central, neuroblastoma, tumor de Wilms,
tumores hepaticos, retinoblastoma e sarcomas e, dentro deste tipo de tumor, o
osteossarcoma (PIPOP, 2017). A leucemia é o tipo de cancro mais frequente nas criangas

e jovens e representa 30% das neoplasias da crianca.

1.1.1. Tipos de cancro

O tipo mais frequente de cancro infantil é a leucemia. Esta é uma doenca que afeta
as células do sangue (gldbulos brancos) na medula 6ssea (LPCC?, 2015). Isto é, este tipo
de cancro “resulta da proliferacdo anormal de glébulos brancos na medula 6ssea, local
onde sdo produzidas as células do sangue” (PIPOP, 2017, parag. 2). A leucemia pode
assumir diversos tipos e, de acordo com cada tipo, apresenta progndstico e terapéutica

diferentes:

e Leucemia linfoide aguda (leucemia linfoblastica aguda): tem maior incidéncia
entre 0s 2 e 0s 5 anos e é considerada a mais comum. Esta é caracterizada pela
producdo maligna de linfocitos imaturos que impedem a producdo de
elementos normais do sangue na medula 0ssea;

e Leucemia mieldide aguda (leucemia mieloblastica aguda): este tipo de
leucemia afeta mais os adultos do que as criancas e origina-se na linha
mieloide dos glébulos brancos;

e Leucemia mielGide cronica: esta é rara em idades pediatricas e esta associada

a uma alteracgéo citogenética (anomalias no cromossoma) (PIPOP, 2017).

! Liga Portuguesa Contra o Cancro
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Alguns sintomas da leucemia podem ser a febre e/ou suores, fraqueza ou cansaco,
hematomas e outras hemorragias, perda de peso e/ou apetite, dores nas articulacoes, entre
outros (PIPOP, 2017).

Os linfomas s&o 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, 2015). Este tipo de cancro surge quando ocorrem
diversas alteracdes genéticas durante a formacao de uma célula a qual se da o nome de
linfocito (PIPOP, 2017). Habitualmente, os linfomas ocorrem apenas nestas células ou
nos tecidos linfaticos (ganglios), mas pode mesmo desenvolver-se noutros érgaos, por
exemplo o estbmago e a pele (PIPOP, 2017). Segundo o PIPOP (2017), em certos casos,
os linfomas podem atingir a medula dssea e o sangue (linfoma leucemizado). Os linfomas

séo classificados em dois grupos:

e Linfoma de Hodgkin: este tipo 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 linféticos,
especialmente no pescoco, virilhas e axilas. Este tipo de linfoma tem maior
incidéncia nos rapazes e afeta sobretudo a faixa etaria dos 15 aos 40 anos;

e Linfoma ndo-Hodgkin: “este tipo de linfoma ocorre quando ha uma
proliferacdo descontrolada das células da linhagem linfoide” (PIPOP, 2017,
parag. 2) e representa 60% dos linfomas em criancas com idades
compreendidas entre 5 e 15 anos. Tal como o Linfoma Hodgkin, tem maior
incidéncia nos rapazes. Este tumor tem origem no sistema linfatico e limita-
se aos tecidos linfoides e ao baco. No entanto pode alastrar-se pelo organismo
e pode chegar a atingir a medula 6ssea. Existem duas formas mais agressivas
deste tipo de neoplasia: linfoma linfoblastico que é resultante da proliferacdo
de percursores das celulas da linhagem linfoide e surge, na maioria das vezes,
na linhagem T (que origina linfécitos T) e o linfoma burkitt que resulta da

proliferacdo neoplastica de células B maduras (PIPOP, 2017).
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Como sintomas gerais dos linfomas podemos destacar a febre sem causa infeciosa
associada, a dor e sensacgdo de inchaco no abdomen, a perda de peso subita, a alteragédo

do namero de glébulos vermelhos, brancos e plaquetas, entre outros (PIPOP, 2017).

Os tumores do sistema nervoso central (SNC), sistema este constituido pelo
cérebro e espinal-medula, sdo tumores sélidos e sdo o segundo tipo mais frequente nas
criancas e jovens antecedidos pelas leucemias (PIPOP, 2017). De acordo com o PIPOP
(2017), os tipos de tumor do SNC que sdo mais comuns na populacdo pediatrica sdo 0s
que ocorrem nas células gliais: células ndo neuronais do sistema nervoso central
responsaveis por garantir a nutricdo e o suporte aos neurénios. Este tipo de tumores é

classificado de acordo com o tipo de célula que esteve na sua origem e com a localizacéo:

Glioma do tronco cerebral: este tumor é originario do interior do encéfalo
(tronco cerebral) e ocorre, maioritariamente, em criangas com idades entre 0s
2 e 0S 4 anos;

e Ependimoma: este tipo desenvolve-se nas células que circundam os
ventriculos ou o canal central da espinal-medula e é frequente em criangas e
jovens-adultos;

e Astrocitoma: na populacdo pediatrica, este tipo de tumor pode surgir em
qualquer parte do cérebro, cerebelo e espinal-medula;

e Meduloblastoma: este desenvolve-se no cerebelo e € um dos mais comuns em
criancas;

e Craniofaringioma: este tipo de tumor € frequente no encéfalo junto a hipofise

(glandula localizada numa cavidade dssea na base do cérebro) (PIPOP, 2017).

Os sintomas mais frequentes neste tipo de tumores do SNC sdo fortes dores de
cabeca no periodo da manha, perda de viséo e audi¢do, convulsdes, perda da coordenacao
motora, entre muitos outros (PIPOP, 2017).

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, 2017). Este
sistema ¢ responsavel por “estimular acdes que permitem ao organismo responder a
situacOes de stress e impulsos, como lutar ou comegar uma discussdo” (PIPOP, 2017,

parag. 1).
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Este tipo de cancro pediatrico tem origem embrionaria e, por isso, manifesta-se
sobretudo em criancas até aos 5 anos (PIPOP, 2017). Os neuroblastomas apresentam uma
classificacdo em 5 estadios ou graus, que vao desde os menos graves (localizados), até
aos mais graves (em que estd disseminado noutros érgdos ou sistemas) (PIPOP, 2017).
De acordo com o PIPOP (2017), os principais sintomas deste tipo de tumor sdo as dores
0sseas, a fraqueza ou paralisia numa parte do corpo, aumento do volume do abdémen e

dificuldades respiratorias, entre outros.

O tumor de Wilms é mais frequente em idades anteriores aos 5 anos e ocorre nos
rins afetando, habitualmente, apenas um deles (PIPOP, 2017). Pode surgir no feto e
manter-se assintomatico (sem apresentar sintomas) durante um determinado tempo
(PIPOP, 2017). Este tumor apresenta dois tipos: um que mostra uma aparéncia favoravel
ao microscépio (95% dos tumores) e outro que tem uma aparéncia desfavoravel ao
microscopio (PIPOP, 2017). Neste ultimo, o ndcleo das células é grande e exibe uma
forma irregular (PIPOP, 2017). Os principais sintomas, segundo o PIPOP (2017) séo a

dilatacdo do abdomen, dor no estbmago, sangue na urina, nauseas e vomitos, entre outros.

Os tumores hepéticos sdo caracterizados pelo crescimento descontrolado das
células que constituem o figado (PIPOP, 2017). Os tipos mais comuns nas criangas e nos

jovens s&o:

e Hepatoblastoma: este tipo de cancro sucede mais frequentemente em criangas
entre 0s 2 meses e 0s 3 anos;

e Carcinoma hepatocelular: ocorre com mais frequéncia entre 0s 10 e 0s 16 anos
e cré-se que o desenvolvimento deste tipo de tumor se deve ao contacto com
0 virus da hepatite B (PIPOP, 2017).

O PIPOP (2017) afirma que os principais sintomas sdo a perda de apetite e de

peso, vomitos e desconforto no estdmago e aumento do volume do abdémen.

O retinoblastoma é um tumor que se desenvolve na retina (olho), resulta da
mutacdo de um gene e é mais frequente antes dos 4 anos de idade (PIPOP, 2017). Se
houver casos de retinoblastoma na familia, as criancas devem ser acompanhadas de forma

regular e se possivel desde o nascimento (PIPOP, 2017). Os principais sintomas sdo dor
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nos olhos, perda de visdo, pupila branca, alteracdo do movimento do olho e estrabismo
(PIPOP, 2017).

Os sarcomas das partes moles sdo tumores raros e afetam, frequentemente,
criangas e adolescentes até aos 15 anos (PIPOP, 2017). Este tipo de tumor tem a sua
origem no masculo, cartilagem, 0sso, tecido fibroso e gordura (PIPOP, 2017). Os tipos

de sarcoma mais comuns na idade pediatrica sdo:

e Sarcoma de Ewings: afeta 0 0sso e musculo e pode ocorrer em qualquer parte
do organismo, como por exemplo na pélvis, fémures, tibias, entre outros;

e Sarcoma Sinovial: este tipo de tumor € raro e € frequente em jovens com
idades superiores a 15 anos e afeta sobretudo as articulagcbes dos membros
inferiores;

e Rabdomiossarcoma: afeta a musculatura esquelética podendo metastizar para
outras partes do corpo;

¢ Neurofibrosarcoma: ocorre nos nervos periféricos;

e Osteossarcoma: este tipo de tumor afeta 0s 0ssos, em especial, o Umero, fémur
distal e tibia podendo ainda alastrar para outros 0ssos e para os pulmdes
(PIPOP, 2017).

Para este tipo de tumor, destacam-se sintomas como dores localizadas, sinais

inflamatorios cutaneos, entre outros (PIPOP, 2017).

1.1.2. Tipos de tratamento

No concernente aos tratamentos para o cancro, existem diversos fatores que
determinam que tipo € o mais apropriado e séo eles a localizacdo, o tamanho e o tipo de
tumor, a capacidade de metastizar, a idade e o estado de saide do doente (PIPOP, 2017).

Os principais tratamentos do cancro sdo a quimioterapia, a radioterapia, a cirurgia
e a imunoterapia (PIPOP, 2017). Tendo em conta os fatores anteriormente referenciados,
existem tipos de tratamentos (por si S6 ou em associagdo com outros) mais indicados para
certo tipo de pacientes, assim como para certo tipo de tumores (PIPOP, 2017). Existem
casos em que é necessario realizar um transplante de medula 6ssea da prépria crianca ou

jovem ou de um dador que seja compativel (PIPOP, 2017).
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Segundo Vrijmoet-Wiersma et al. (2008, cit. por Santos, 2016), 0 momento do
diagnostico € um momento de grande ansiedade para a/o crianga/jovem e para a sua
familia. De acordo com o PIPOP (2017), este diagndstico é feito, na maioria dos casos,
através de uma biopsia: procedimento cirdrgico que tem como intuito recolher uma
amostra de tecidos ou células para ser estudado em laboratério. O metodo de recolha pode
ser atraves da aspiracdo (utilizando a uma agulha fina) ou através da cirurgia (que se retira
parte do cancro) (PIPOP, 2017).

E de extrema importancia que a/o crianca/jovem seja acompanhada/o por uma
equipa multidisciplinar de forma a que o tratamento seja 0 mais eficaz possivel (PIPOP,
2017). Esta equipa deve contar com oncologistas pediatras, nutricionistas, cirurgides
pediatras, radiologistas, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, farmacéuticos e
educadores (PIPOP, 2017). O PIPOP (2017) afirma que o tratamento ndo passa apenas
por curar a doenca, mas também pela qualidade de vida e bem-estar. Deste modo, €
essencial que haja um apoio psicolédgico e social por parte dos servigcos e também da
familia (PIPOP, 2017).

Iremos entdo abordar 0s quatro principais tratamentos do cancro, comec¢ando pela
quimioterapia. Este tipo de tratamento baseia-se no recurso a tratamentos quimicos que
tém como objetivo a destruicdo, o controlo ou a inibicdo do crescimento das células
malignas (PIPOP, 2017). A quimioterapia pode ser administrada antes ou ap6s a cirurgia,
podendo também ser associada e intercalada com sessdes de radioterapia (PIPOP, 2017).
A administracdo deste tratamento pode ser feita por via intravenosa (veia periférica ou
através de um cateter venoso central), por via oral ou ainda por puncéo lombar (PIPOP,
2017). O modo de atuagdo da quimioterapia assenta na atuacao em qualquer regido do
corpo e bloqueia a proliferagdo descontrolada que é caracteristica das células
cancerigenas (PIPOP, 2017). Porém, este tipo de tratamento também afeta as células
saudaveis, fazendo desta particularidade a causa dos efeitos secundarios da quimioterapia
(PIPOP, 2017). Dependendo do objetivo, a quimioterapia divide-se em trés tipos:
guimioterapia adjuvante, neoadjuvante e paliativa (PIPOP, 2017). Tendo em conta 0s
dados fornecidos pelo PIPOP (2017), a primeira é administrada apds outro tipo de
tratamento, por exemplo apds cirurgia ou radioterapia, e tem fungdes curativas; a segunda

(quimioterapia neoadjuvante) é aplicada antes da cirurgia ou da radioterapia de forma a
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diminuir o tamanho do tumor; por fim, a quimioterapia paliativa é administrada quando
o0 estado da doenca ja é avancado, quando ndo ha perspetivas de cura e tem o objetivo de

controlar os sintomas e melhorar a qualidade de vida da/o crianga/jovem.

Outro tipo de tratamento utilizado ¢ a radioterapia “que recorre a radiagdes de
energia elevada” (PIPOP, 2017, pardg. 1) de forma a destruir células cancerigenas. No
entanto, ao contrario da quimioterapia, esta atua apenas na regido onde esta ou esteve o
tumor e pode ser utilizada para prevenir uma possivel recidiva (reincidéncia) (PIPOP,
2017). Os métodos de administracdo deste tipo de tratamento podem ser através do
exterior do corpo (radioterapia externa) ou através de implantes de material radioativo
(radioterapia interna ou braquiterapia) (PIPOP, 2017). Estas duas formas de
administracdo da radioterapia sdo sempre direcionadas ao local afetado pelo tumor
(PIPOP, 2017).

A cirurgia pode ser utilizada como um tratamento inicial através da remocéo total
ou parcial do tumor (PIPOP, 2017). Com este tratamento é possivel confirmar o
diagnostico, avaliar as dimensdes do tumor e aliviar alguns sintomas (PIPOP, 2017). De
forma a diminuir o tamanho do tumor e, consequentemente, o risco cirdrgico, o PIPOP
(2017) afirma que a cirurgia pode ser realizada ap0s tratamentos de quimioterapia. Este

tipo de tratamento pode ser necessario por diversos motivos:

e “Second look™: consiste na tentativa de retirar algum “residuo tumoral” que
possa perseverar apds a quimioterapia ou cirurgia;

e “Cirurgia de metastases”: tem o objetivo de remover outras lesdes;

e Recidivas locais: quando existe um reaparecimento, no local inicial do tumor,
de células cancerigenas;

e Cirurgia de urgéncia: quando os efeitos secundarios da quimioterapia ou da
radioterapia assim o exigem;

e Cirurgia reconstrutiva: € realizada apos a cura com o objetivo de colmatar as
sequelas;

e Colocacdao de cateter venoso;

e Cirurgia paliativa: este tipo de cirurgia € raro em criancas/jovens e tém como

intuito a diminuicdo da compressdo do tumor sobre um o6rgéo (PIPOP, 2017).
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Por fim, mas ndo menos importante, vamos falar sobre a imunoterapia. Este tipo
de tratamento ajuda o sistema imunitario do doente capacitando-o para combater o cancro
(PIPOP, 2017). A imunoterapia é um tratamento que consiste na introducdo de
substancias no organismo, substncias estas que vao incitar o sistema imunitario a
produzir células de defesa contra o tumor, ou na utilizacao de anticorpos que, produzidos
em laboratorio, ja estdo configurados para destruir os tumores (PIPOP, 2017). O primeiro
método descrito anteriormente denomina-se terapia ativa e o segundo terapia passiva
(PIPP, 2017). Habitualmente, este tratamento é administrado por via endovenosa de

forma a poder circular na corrente sanguinea (PIPOP, 2017).

De acordo com o PIPOP (2017), todos estes tratamentos permitem que,
atualmente, a taxa de sobrevivéncia no cancro pediatrico seja superior a 70%. Porém,
todos eles tém diversos efeitos secundarios que, a longo prazo, podem ser sequelas graves
(PIPOP, 2017). As principais partes do corpo que sdo afetadas por estes efeitos
secundarios séo: o cérebro, a visdo, a audicdo, os dentes e mandibulas, o crescimento e o
desenvolvimento, a tir6ide, o coracdo, o sistema respiratorio e, por fim, o sistema
reprodutor (PIPOP, 2017).

No que diz respeito ao cérebro, os efeitos secundarios podem passar por problemas
de aprendizagem, alteracGes da coordenacdo motora, problemas de concentragdo, de
comportamento e de memdria e um crescimento mais lento (PIPOP, 2017). Relativamente
a visdo, os tratamentos podem afetar a acuidade visual e, em alguns casos, podem surgir
cataratas (PIPOP, 2017). Por outro lado, o PIPOP (2017) afirma que a audi¢do também
pode ser afetada e até existir uma diminuicdo da acuidade auditiva. Os dentes e a
mandibula também podem sofrer alteragdes, nomeadamente no tamanho dos dentes
(reduzido), no esmalte ter uma consisténcia diferente e as raizes dos dentes serem mais
pequenas (PIPOP, 2017). No que concerne ao desenvolvimento, verifica-se uma
diminuicdo do crescimento e, na maior parte, devem-se a radioterapia quando
administrada diretamente sobre 0s 0ssos ou glandulas endocrinas (PIPOP, 2017). Quando
a radioterapia é direcionada para o pescoco pode provocar hipotiroidismo, isto €, uma
atividade reduzida da glandula tiroide (PIPOP, 2017). Os problemas associados ao
coracdo sdo considerados 0s mais graves, uma vez que, a longo prazo, podem ser

traduzidos num decréscimo consideravel da funcdo cardiaca (PIPOP, 2017).
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Relativamente ao sistema respiratério, alguns dos efeitos secundarios passam pela
diminuicao do volume dos pulmdes, dificuldade respiratoria, tosse seca, fibrose pulmonar
e pneumonite (PIPOP, 2017). Por Gltimo, mas ndo menos importante, os tratamentos
podem deixar sequelas ao nivel do sistema reprodutor, nomeadamente, a reducdo da
producdo de esperma nos rapazes e, nas raparigas, o normal funcionamento dos ovarios
pode ser afetado, podendo resultar em risco de esterilidade, irregularidade nos ciclos

menstruais e menopausa precoce (PIPOP, 2017).

Desta forma, podemos concluir que o tipo de cancro mais comum em idade
peditrica é a leucemia (30%) e os tratamentos utilizados atualmente tém tendéncia a ser
cada vez mais eficazes. Contudo continuam a ter, inerentes a si mesmos, diversos efeitos

secundarios que podem alterar por completo a vida do doente.

2. As implicagdes do cancro pediatrico na familia

De acordo com Frade (2012), a familia € um sistema e, como tal, se houver uma
mudanca num dos membros, esta ird provocar repercussées em todos os elementos da
familia. Isto €, o cancro tem inerente em si a mudanca: a mudanca de rotinas, a mudanca
de perspetivas e a mudanca do local de residéncia em alguns casos (Alves, 2013).
Podemos entdo afirmar que a familia sofre inimeras alteracGes e a adaptacdo pode ser
complicada (Junior & Kohlsdorf, 2012).

Alves (2013) afirma que quando um familiar adoece e o diagnostico é associado
a uma doenga grave com um possivel desfecho fatal, a familia passa a agir em prol das
necessidades do doente, acabando por esquecer 0s proprios problemas e partilhando os

medos e angustias do paciente.

Contudo, e com as mudancas que advém inevitavelmente, diversos autores
afirmam que a familia terd que se adaptar a longos periodos de hospitaliza¢éo, perdas
diversas, terapéutica agressiva, alteracfes dos relacionamentos familiares e mudancas na
rotina (Hoekstra-Weebers et al., 2001, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; McGrath, 2002,
cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; McGrath, Paton, & Huff, 2005, cit. por Junior &
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Kohlsdorf, 2012; Nascimento et al., 2005, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; Young et
al., 2002, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012).

No que diz respeito aos irmdos da/o crianca/jovem doente, as alteracBes que
ocorrem na familia podem incitar diminuicdo do rendimento escolar, desajustamento
psicossocial, sentimentos de rejeicdo, isolamento, cilmes, ansiedade, tristeza, entre
outros (Costa & Lima, 2002, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; McGrath et al., 2005, cit.
por Junior & Kohlsdorf, 2012). Porém, os irmdos também podem reagir de forma
contraria a descrita anteriormente, isto €, podem envolver-se nos cuidados da familia
através do suporte emocional e da colaboracdo nas tarefas domésticas (Costa & Lima,
2002, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; McGrath et al., 2005, cit. por Junior &
Kohlsdorf, 2012).

Por outro lado, os pais também sdo, e muito, afetados com esta mudanca. As
dificuldades que estes enfrentam sdo incalculaveis e passam por: medo de recaidas,
ansiedade, continuar a cuidar dos filhos que ndo estdo doentes, cuidar da relagéo conjugal,
entre outros, que prejudicam a dindmica familiar e a sua qualidade (Beck & Lopes, 20074,
2007b, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; Bjork, Wiebe, & Hallstrom, 2005, cit. por
Junior & Kohlsdorf, 2012; Clarke, Fletcher, & Schneider, 2005, cit. por Junior &
Kohlsdorf, 2012; Eiser & Eiser, 2007, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; Klassen et al.,
2007, cit. por Junior & Kohlsdorf, 2012; McGrath, 2001, cit. por Junior & Kohlsdorf,
2012).

Alderfer & Kazak (2006, cit. por Santos, 2016) afirma que o cancro pediatrico
ultrapassa claramente o nivel individual, afetando ndo sé os membros da familia, mas
tambem as relagOes interpessoais. A familia pode funcionar como um fator de recurso ou
fator protetor ou como um fator de risco ou de vulnerabilidade (Santos, 2016). Um fator
de recurso tem um impacto positivo independentemente da presenca ou ndo de um
stressor, ao passo que o fator protetor tem um impacto positivo em condigdes de muita
adversidade (Holmbeck, Zebrack & Mcgoron, 2009, cit. por Santos, 2016). Por outro
lado, um fator de risco tem um impacto negativo independentemente da presenca ou ndo
de um stressor, enquanto que um fator de vulnerabilidade acresce a possibilidade de ndo
nos adaptarmos num contexto adverso (Holmbeck et al., 2009, cit. por Santos, 2016).

Brennan (2004) também afirma que, quando confrontados com uma crise ou uma
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incerteza, temos tendéncia a procurar apoio na nossa familia e nos nossos amigos e, caso

esse apoio exista, € um fator protetor.

Segundo Santos (2016), existem fatores que influenciam a adaptacao individual e
familiar numa situac@o de cancro pediatrico na familia. De acordo com Kupst (1994, cit.
por Santos, 2016), existe um modelo de normatividade no qual é referido que o processo
de adaptacao pode ser influenciado, quer de forma positiva quer de forma negativa, por
inimeros contextos e fatores nos quais as familias e as criancas estdo inseridas. Desta
forma, podemaos referir diversos fatores que podem interferir no processo de adaptagéo:

os fatores clinicos, os fatores individuais e os fatores familiares.

Os fatores clinicos englobam a intensidade dos tratamentos e o periodo desde o
momento do diagnostico (Santos, 2016). A intensidade dos tratamentos permite uma
avaliacdo multidimensional do impacto psicossocial do protocolo terapéutico do cancro
pediatrico, como por exemplo: o risco de complicacdes, os efeitos secundarios, os tipos
de tratamento, o tempo aproximado da duracdo dos mesmos, entre outros (Werba et al.,
2007, cit. por Santos, 2016). Alguns autores tém verificado que os protocolos mais
intensivos sdo associados a efeitos secundarios e complicacdes mais complexos (Mor et
al., 2011, cit. por Santos, 2016; Rodgers et al., 2016, cit. por Santos, 2016). Como
consequéncia, ha uma maior necessidade de cuidados de suporte na Unidade de
Oncologia Pediatrica e em casa, como por exemplo: transfusdes e utilizacdo de mascara
de protecdo, respetivamente (Moody et al., 2006, cit. por Santos, 2016). Por outro lado,
Pai et al. (2007, cit. por Santos, 2016) concluiram que o sofrimento emocional dos pais

sofre uma diminuicdo desde que o diagnostico é realizado até um ano ap0s 0 mesmo.

No que diz respeito aos fatores individuais temos em consideragdo o género e a
esperanga (Santos, 2016). O sexo feminino apresenta resultados de niveis mais elevados
de ansiedade e depressdo em comparagdo com o sexo masculino (Santos, 2016). Diversos
autores analisaram estes fatores e puderam concluir que as mées, nas fases de diagnostico
e de tratamento, apresentavam niveis mais elevados de sofrimento emocional do que os
pais (Sutan, et al., 2016, cit. por Santos, 2016). Alguns autores afirmam que as maes
demonstravam niveis de ansiedade e de depressdo mais elevados do que 0s pais no
diagnéstico, durante o tratamento e apds o tratamento (Vrijmoet-Wiersma et al., 2008,
cit. por Santos, 2016; Clarke et al., 2009, cit. por Santos, 2016). Contudo, os dados
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recolhidos nestes estudos ndo distinguem se estes resultam do impacto da doenca nas
maées ou se resultam de diferencas de sexo relativamente a expressdo emocional (Santos,
2016). Por outro lado, a esperanca é um fator relevante no processo de adaptagdo. Assim,
podemos afirmar que “individuos com niveis mais elevados de esperanca podem
desenvolver estratégias de coping mais adaptativas para lidar com o stressor e com 0s
obstaculos a concretizacdo do objetivo” (Santos, 2016, p. 25). Amorim (2015, cit. por
Santos, 2016) verificou, no seu estudo, que a esperanca e O pensamento positivo

contribuiram para uma melhor adaptacéo para os pais das criangas com cancro.

Por fim, os fatores familiares tornam-se relevantes neste processo de adaptacao
(Santos, 2016). Como tal, podemos afirmar que as relac@es interpessoais dentro da familia
podem ser entendidas como um fator de risco ou como um recurso para 0 processo de
adaptacao individual e familiar (Fiel & Duchoslav, 2009, cit. por Santos, 2016). Bowlby
(1988) depreende que o ser humano é provido de um conjunto de sistemas,
nomeadamente o sistema de vinculagdo, que regula “a predisposi¢dao inata para a
formacdo de lacos emocionais com a funcdo bioldgica especifica de garantir a protecédo
face a situa¢des de adversidade” (Santos, 2016, p. 25). Assim, a vinculagéo pode ser tida

como um fator protetor no processo adaptativo.

Para além disso, o funcionamento familiar pode ser entendido como um resultado
de adaptacgéo (Brown, 2002, cit. por Santos, 2016). Podemos entéo afirmar que a doenca,
pode influenciar os rituais familiares (Santos, 2016). Estes rituais “podem ser definidos
como eventos especiais” (Santos, 2016, p. 20), tais como: hora de almogo e jantas, fins
de semana, férias, entre outros (Fiese & Kline, 1993, cit. por Santos, 2016; Fiese et al.,
2002, cit. por Santos, 2016). Alguns autores, como Imber-Black (2014, cit. por Santos,
2016); Reiss (1982, cit. por Santos, 2016); Steinglass (1998, cit. por Santos, 2016),
afirmam que quando uma familia esta perante uma situagdo de stress motivada por uma
doencga cronica, como € o cancro, os rituais familiares podem ser interrompidos. No
entanto, ndo existem estudos que comprovem a vivéncia dos rituais familiares em familias

com criangas ou jovens com cancro pediatrico (Santos, 2016).

Tal como os rituais familiares, o cancro também pode influenciar a coeséo
familiar (Santos, 2016). Esta ¢ definida como “o grau de envolvimento, de ajuda e apoio

que os diferentes elementos da familia prestam uns aos outros” (Moos & Moos, 1986, cit.
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por Santos, 2016, p. 21) ou como o “vinculo emocional entre os membros da familia”
(Olson, 2000, cit. por Santos, 2016, p. 21). O fator coesdo familiar é visto como um
indicador de adaptagdo familiar ao cancro pediatrico, na medida em que torna possivel a
partilha de emogdes, 0 apoio mutuo e o afeto entre os membros da familia (Ozono et al.,
2010, cit. por Santos, 2016).

O cancro pediatrico tem em si inerente um conjunto de desafios ao nivel
econdémico (Santos, 2016). Perante a noticia de um cancro pediatrico, as despesas sofrem
um aumento substancial com deslocagfes, alimentacéo, higiene e medicamentos e as
receitas um decréscimo, uma vez que, habitualmente, um dos pais deixa de trabalhar para
poder assumir o papel de cuidador (Eiser & Eiser, 2007, cit. por Santos, 2016; Fletcher,
2010, cit. por Santos, 2016; Warner et al., 2015, cit. por Santos, 2016). Atualmente existe
legislacdo que integra politicas de protecdo de salde (comparticipacdo de protocolo
terapéutico a criangas com cancro) e politicas sociais de protecdo a crianca e a familia
(atribuicdo de 65% da remuneracéo de referéncia para assisténcia ao filho com doenca
cronica) (Santos, 2016). Contudo, estas medidas nao cobrem as despesas que estdo
associadas a doenga e ao tratamento nem “representam a totalidade do ordenado do
progenitor que fica impedido de exercer a sua atividade laboral devido a necessidade de
prestar assisténcia ao filho” (Santos, 2016, p. 29). Deste modo, a sobrecarga financeira
influencia negativamente diversos indicadores da adaptacdo individual dos pais
(Creswell, et al., 2014, cit. por Santos, 2016; Klassen, Raina et al., 2011, cit. por Santos,
2016; Wiener, et al., 2015, cit. por Santos, 2016).

Resumidamente, é passivel afirmar que na determinacéo dos diferentes processos
de adaptacédo ao cancro pediatrico podem estar envolvidos diversos fatores. Deste modo,
e de forma a promover uma adaptacdo positiva, € necessaria uma abordagem orientada
para 0s sistemas nos quais a crianga ou jovem com cancro e a sua familia estdo incluidas
(Santos, 2016).

3. A pobreza e a exclusao social

Atualmente, estes dois conceitos, pobreza e exclusdo social, “reforcam-se

mutuamente” (Ferreira et al., s/d, p. 65). Se por um lado a exclusdo do mercado de
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trabalho pode gerar pobreza, a mesma impede o acesso a bens e servigos (Ferreira et al.,
s/d).

Segundo Arruda (2014), a excluséo social e a inclusédo social estdo associadas a
varios processos de incorporacao e de assimilacdo e, também, de privacdo e separacao.

Ou seja, os individuos ou estdo incluidos na estrutura social ou estdo excluidos da mesma.

Outros autores apresentam, também, algumas explica¢fes para o conceito de
exclusédo social. Para CIES/CESO I&D (1998, cit. por Ferreira et al., s/d) e Capucha
(1998, cit. por Ferreira et al., s/d), a exclusdo é resultante da desarticulacdo entre
diferentes partes da sociedade e os individuos. De acordo com Ferreira et al. (s/d), a
exclusdo pode ser vista como um fendmeno multidimensional coexistente, ao nivel da
exclusdo, com diferentes fendmenos, por exemplo: a discriminacdo, a marginalidade, o

desemprego, a pobreza, entre outros.

Quando um individuo esta em situacdo de exclusdo verifica-se a privacdo de
recursos materiais e sociais e o individuo excluido “encontra-se fora dos universos
materiais e simbolicos, sofrendo a acdo de uma espiral crescente de rejeicdo, que

culminara na incorporagdo de um sentimento de autoexclusao” (Ferreira et al., s/d, p. 65).

Assim, podemos afirmar que um individuo pode estar excluido de um grupo ou
sistema ou de varios grupos ou sistemas, por exemplo: sistema econdémico, sistema social,
institucional, territorial ou referéncias simbdlicas (Arruda, Baia & Colago, 2014). Para

estes autores, estes sdo alguns dos exemplos de cada sistema:

e Sistema econdémico: mercado de trabalho;

e Sistema social: grupos, comunidades;

e Institucional: sistema de saude, de educacdo;
e Territorial: bairro, vila, cidade, pais;

e Referéncias simbdlicas: perda de confiancga, autoestima, etc.

Ferreira et al. (s/d, p. 66) afirma que “a exclus@o social evoca uma fratura nos
lacos entre o individuo e a sociedade, propiciando uma quebra na propria unidade social”.
A pobreza, para Ferreira et al. (s/d), ¢ uma dimensdo da exclusdo social. “O conceito de

pobreza, analisado enquanto situacdo de escassez de recursos de que um individuo, ou
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familia, dispdem para satisfazer necessidades consideradas minimas, acentua o aspeto
distributivo do fendmeno. Ja o conceito de excluséo social acentua os aspetos relacionais
do fenébmeno, quando encaramos este conceito enquanto situacdo de inadequada
integragao social” (Pereirinha, 1992, p. 170, cit. por Ferreira et al., s/d, p. 66).

A evolugéo do conceito de pobreza pode ser caracterizada pela desmultiplicacdo
do conceito em varias dimensdes (Ferreira et al., s/d). Assim, a pobreza assume diversos
significados dicotdmicos: pobreza objetiva/pobreza subjetiva, pobreza absoluta/pobreza
relativa, pobreza tradicional/nova pobreza, pobreza urbana/pobreza rural, pobreza
temporaria/pobreza duradora (Ferreira et al., s/d).

Tendo em consideracéo o local onde foi realizado este estagio curricular e todas
as caracteristicas que lhe estéo inerentes, nomeadamente as familias com as quais nos
cruzamos, interessa aprofundar um pouco mais a nocao de pobreza absoluta e a pobreza
urbana. A primeira é baseada na nocdo de necessidades basicas e de recursos
(rendimentos, bens de capital, beneficios em espécie associados ao trabalho, entre outros)
(Ferreira et al., s/d), ao passo que a segunda é referente a varios grupos sociais e reflete
diversos problemas que estdo associados a rendimentos baixos e ao desemprego, a

situacOes de doenca ou de problematicas sociais diversas, etc. (Ferreira et al., s/d).

Em suma, importa afirmar que estes dois conceitos ndo devem ser confundidos,
mas que se interrelacionam entre si. Um individuo em situacdo de excluséo social ndo
estd necessariamente privado de rendimentos, assim como um individuo que esteja
privado de rendimentos ndo esta necessariamente excluido da sociedade. Interessa ter em
conta todas as dimensdes para perceber em qual é que o individuo esta excluido e se isso
foi consequéncia da pobreza ou se pode levar a mesma. Assim, Ferreira et al. (s/d) afirma
que a exclusdo social integra a pobreza e que a exclusdo abrange algumas formas de

privacdo ndo-material, logo ultrapassa a falta de recursos econémicos.

4. As necessidades educativas especiais

Em 1978, no Relatério de Warnock, foi proposto pela primeira vez que se

abandonasse o paradigma médico que englobava a classificagao de “deficiéncia”, e se
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adotasse outro paradigma, o educativo, no qual se identificaria, descreveria e avaliaria as

necessidades educativas especiais (NEE).

No ano de 1994, em Salamanca, decorreu a Conferéncia Mundial Sobre as
Necessidades Educativas Especiais (UNESCO, 1994). Esta conferéncia teve como
objetivo promover a educacao para todos atraves da capacitacao das escolas para atender
todas as criangas, especialmente as que tém necessidades educativas especiais (UNESCO,
1994). Segundo a UNESCO (1994), para além das criancas, € também necessario
assegurar uma educacdo para os jovens e adultos com necessidades educativas especiais
que estejam no sistema regular de educacdo. Deste modo, podemos afirmar que cada
crianca tem o direito fundamental a educacdo, os sistemas de educacdo devem ser
planeados e 0s programas educativos implementados de acordo com as diferentes
necessidades que cada crianga apresenta; e, ainda, as criangas e jovens com necessidades
educativas especiais devem ter acesso as escolas regulares e nestas havera uma pedagogia
centrada na crianga que vai ao encontro das necessidades especificas de cada uma
(UNESCO, 1994).

Portugal, apés a Declaracdo de Salamanca de 1994, aceitou e adotou a filosofia
da educacéo inclusiva. Esta defende que ha uma necessidade de educacao para todos,
independentemente das capacidades fisicas, intelectuais, sociais, emocionais e
linguisticas de cada um (UNESCO, 1994).

Apo6s a Declaracdo de Salamanca em 1994, a educacédo inclusiva em Portugal
sofreu um crescimento consideravel e, devido a sua dimensao social, tem obtido o apoio
de diversos profissionais, da comunidade cientifica e também dos pais (Decreto-Lei
3/2008). Segundo o Decreto-Lei 3/2008, uma educacéo inclusiva tem como objetivo uma
equidade educativa, isto €, a garantia de igualdade no acesso e nos resultados. Deste
modo, o conceito de inclusédo ganhou uma nova amplitude e baseia-se na premissa de que
ndo € o aluno que se deve adaptar a escola, mas sim a escola que se deve adaptar ao aluno

e as suas necessidades especificas (Meireles-Coelho, Izquierdo & Santos, 2008).

A implementacdo do Decreto-Lei 3/2008, de 7 de janeiro tem como objetivo
principal a redefinicdo dos apoios educativos, quer nos niveis do ensino basico e

secundario das institui¢ces publicas, como do ensino pré-escolar e do ensino particular e
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cooperativo. Este decreto destina-se assim a individuos com limitacdes significativas ao
nivel da atividade e da participagdo num ou varios dominios de vida, decorrentes de
alteracOes funcionais e estruturais, de carater permanente e temporario, resultando em
dificuldades continuadas ao nivel da comunicacdo, aprendizagem, autonomia,

mobilidade, participacdo social e relacionamento interpessoal.

Em 2009 surgiu um documento na legislacdo portuguesa relativo a educacdo em
contexto de casos de doenca oncoldgica em idade pediatrica (Decreto-Lei 71/2009). Esta
lei dirige assim o regime especial de protecdo de criancas e jovens com doenca
oncoldgica. Este regime compreende a protecdo na parentalidade, a comparticipacdo nas
deslocacGes para tratamentos, 0 apoio especial educativo e o apoio psicoldgico (Decreto-
Lei 71/2009). Deste modo, tendo em conta a tematica das necessidades educativas
especiais, faz sentido aprofundar o que este decreto afirma sobre o apoio especial
educativo. Segundo este, séo aplicadas as medidas educativas dispostas no Decreto-Lei
3/2008 de 7 de janeiro onde sdo garantidos o apoio pedagogico personalizado, as
adequacdes curriculares individuais, as adequacdes no processo de matricula, as
adequacdes de avaliacdo e o recurso a tecnologias de apoio. Para além destas, o Decreto-
Lei 71/2009 aprovou outras medidas educativas que tém como objetivo beneficiar a
frequéncia as aulas, contribuir para a aprendizagem e sucesso escolar e auxiliar a plena
integracdo das criancas e jovens com doenca oncol6gica. Estas medidas podem ser
concretizaveis em condicdes especiais de avaliacdo e frequéncia escolar, apoio educativo
individual e/ou ao domicilio, adaptacéo curricular e utilizacdo de equipamentos especiais
de compensacéo (Decreto-Lei 71/2009).

As NEE podem ser classificadas em dois tipos: de carater temporario e de carater
permanente (Pereira, 2015). No que diz respeito as de carater temporario, estas sdo
caracterizadas por problemas ligeiros do desenvolvimento das funcgbes superiores,
nomeadamente do desenvolvimento motor, percetivo, linguistico e socio emocional, e
também por problemas ligeiros respeitantes a leitura, calculo e escrita (Paiva, 2015). Para
estes individuos existe uma adaptacdo parcial do curriculo de forma a garantir que é
adequado as caracteristicas e necessidades de cada um (Paiva, 2015). Por outro lado, as
NEE permanentes abrangem criancas e adolescentes com problemas intelectuais, de

origem organica, com problemas funcionais, défices socioculturais e econémicos graves

Joana Silvestre 20



FACULDADE DE PSICOLOGIA Relatorio de Estagio Curricular
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

(Pereira, 2015). Assim, sdo abrangidos problemas do foro sensorial, intelectual,
processoldgico, fisico, emocional e outros problemas ligados a satde da pessoa (Correia,
1997, cit. por Pereira, 2015).

Para além destes problemas, o cancro é também considerado e englobado nas
necessidades educativas especiais de carater permanente enquanto estdo ausentes da
escola (Paiva, 2015). Quando os tratamentos terminam e a/o crianga/jovem regressa a
escola, passa a cumprir o curriculo escolar correspondente ao seu ano de escolaridade
(Paiva, 2015).

O que néo é tido em conta pelos profissionais é o facto de os tratamentos terem
inimeros efeitos secundarios e os mesmos poderem deixar sequelas (temporérias e/ou
permanentes) que afetem o desenvolvimento da/o crian¢a/jovem (PIPOP, 2017). Devido
aos tratamentos, a capacidade de atencdo da/o crianca/jovem diminui, a capacidade de
retencdo de novas matérias diminui, a/o crianca/jovem pode desenvolver problemas na

leitura, na escrita e no calculo, pode perder a acuidade auditiva e visual, entre outros.
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I11. Caracterizacéo da Instituicéo

1. ACREDITAR

A Acreditar — Associagdo de Pais e Amigos de Criangas com Cancro — foi a
associacdo que elegemos para a elaboracdo deste estdgio curricular. Assim, iremos
proceder a caracterizacdo da mesma, seguida da apresentacdo da Casa Acreditar de
Coimbra onde foi realizado o estagio curricular e, por fim, sera feita uma caracterizacao

da populagdo com a qual contactdmos ao longo deste estagio.

Fundada em 1994, foi, e ainda continua a ser, o resultado de uma mobilizag&o dos
pais de criancas que utilizam os servicos de oncologia pediatrica do pais (Acreditar, s/d?).
Dois anos depois, em 1996, a Acreditar foi declarada IPSS, ou seja, uma Instituicdo
Particular de Solidariedade Social. “A Acreditar foi reconhecida como Pessoa Coletiva
de Utilidade Publica e encontra-se ao abrigo da Lei do Mecenato.” (Acreditar, s/d®, parég.

1) e os donativos a associacdo poderdo ser em espécie e em dinheiro.

Esta associagdo ¢ uma “rede de partilha e de afetos feita de criangas, jovens, pais
e amigos” (Acreditar, s/d° p. 4) que se encontra em quatro nucleos regionais: Funchal
(Nucleo Madeira), Lisboa (Nucleo Sul), Coimbra (Nucleo Centro) e Porto (Nucleo
Norte). E nestas cidades que estdo localizados os hospitais de oncologia pediatrica:
Hospital Dr. Nélio Mendonca, IPO Lisboa, Hospital Pediatrico de Coimbra, Hospital de
Séo Jodo e IPO Porto respetivamente e, por isso, a necessidade da Acreditar estar presente

nestes centros urbanos.

A missdo da Acreditar ¢ “Tratar a crianga ou 0 jovem com cancro e ndo so o
cancro na crianga ou jovem” (Acreditar, s/d® p. 4), promovendo assim qualidade de vida
a crianca ou jovem com cancro e a sua familia (Acreditar, s/d°). Tem também como viso
“Ser uma Associag@o de referéncia nacional na garantia dos direitos e na promocao da
qualidade de vida na area da oncologia pediatrica” (Acreditar, s/d°, p. 4). Para além disso,

a Acreditar apresenta seis valores essenciais:

e Solidariedade: apoio e colaboracédo a todos 0s que necessitam de ajuda;

e Privacidade: respeito a intimidade das familias;
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e Respeito: promover uma relacdo de respeito entre os utentes da casa e 0S
colaboradores da associa¢éo;

e Espirito inovador: garantir a melhoria do atendimento as familias, buscando
sempre a inovacao;

e Transparéncia: promover um atendimento baseado no dialogo sincero e
profissional as familias;

e Cooperacdo: promover a cooperagdo entre as familias e os colaboradores da
associacao (Acreditar, s/d?).

“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, s/d°, p. 4)

A Acreditar, sendo uma associacdo de pais para pais, de criancas/jovens para

criangas ou jovens, apresenta diversos apoios as familias:

e Apoio emocional: este apoio € 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;

e Apoio social: este apoio é dado as familias que sdo referenciadas pelos
Servicos Sociais dos hospitais e subdivide-se em:

o Apoio financeiro: este assenta no pagamento de despesas consideradas
essenciais a qualidade de vida destas familias, como por exemplo:
contas domésticas, medicacéo, alimentacéo, etc.;

o Apoio alimentar: este consiste no fornecimento de cabazes de produtos
ndo-pereciveis e produtos de higiene pessoal num regime quinzenal ou

mensal;
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o Apoio material: este refere-se ao empréstimo ou entrega de ajudas
técnicas, como por exemplo: proteses, cadeiras de rodas, etc.;

e Apoio escolar: neste tipo de apoio destacam-se 0 projeto Aprender Mais e as
Bolsas de Estudo. O primeiro € referente ao apoio, por parte de voluntarios
formados na area da educacéo, a criancas/jovens que ndo estdo em condicdes
de frequentar a escola. Este apoio é realizado em casa das criancas/jovens e/ou
online. Em relacéo as Bolsas de Estudo, estas destinam-se a estudantes do
ensino secundario e do ensino universitario.

e Apoio logistico: este apoio é traduzido nas Casas Acreditar e é essencial as
familias que tém a sua residéncia longe do centro hospitalar onde o/a seu/sua
filho/a é seguido/a. Deste modo, conseguem acompanhé-lo/a sem que haja
tanto desgaste fisico e emocional;

e Atividades de lazer: estas atividades 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, a
diversos encontros de Barnabés e, até mesmo, a celebracdes das épocas
festivas, como por exemplo a Festa de Natal e os Santos Populares (Acreditar,
s/d°).

Como tal, a Acreditar apoia familias que sdo referenciadas pelas assistentes
sociais dos hospitais, tal como supramencionado, portanto, apoia familias que estejam
nas Casas Acreditar e familias que, ndo tendo este apoio logistico, estejam nos hospitais
onde realizam os tratamentos. Deste modo, todas as familias sinalizadas pelos Servigos

Sociais em como necessitam de algum tipo de apoio da Acreditar, irdo recebé-lo.

As Casas Acreditar tém visibilidade na comunidade devido ao valor inerente a
elas mesmas. Este projeto tem como objetivo “responder a necessidade de alojamento das
familias residentes fora da regido do hospital onde o seu filho é acompanhado” (Acreditar,
s/d®, p. 12). Se este apoio ndo existisse, a maioria das familias ver-se-ia obrigada a
deslocacdes didrias e dolorosas, “internamentos hospitalares desnecessarios ou
alojamento em condicOes precarias e ndo adaptadas a realidade de uma crianca em

tratamento oncologico” (Acreditar, s/d°, p. 12).
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Segundo a Acreditar (s/d°), de forma a transmitir o0 maximo de comodidade
possivel nesta fase, as Casas Acreditar situam-se mesmo ao lado de cada centro hospitalar
(Porto - IPO Porto e Hospital de S&o Jodo, Coimbra - Hospital Pediatrico de Coimbra,
Lisboa - IPO Lisboa e Funchal - Hospital Dr. Nélio Mendonca). Assim, estas possibilitam
as familias uma normalizacdo do quotidiano com todas as condi¢des que uma casa deve
ter: funcionalidade, conforto e seguranca (Acreditar, s/d). Sdo assim um local de
humanizacdo e de partilha de experiéncias que promove o bem-estar das criangas, jovens

e respetivas familias (Acreditar, s/d°).

A primeira Casa a ser inaugurada foi a de Lisboa no ano de 2003 e tem capacidade
para 12 familias (Acreditar, s/d®). Seguidamente, abriu a do Funchal - também em 2003 -
, porém esta ndo funciona como residéncia, mas sim como Centro de Dia (Acreditar, s/d®).
Desta forma, € um local de extrema importancia para as/os criangas/jovens que estejam
em tratamento ambulatério e é também um local onde os voluntarios estruturam a sua
intervencdo e onde os pais encontram apoio (Acreditar, s/d®). A terceira Casa foi
inaugurada na cidade dos estudantes, em Coimbra, no ano de 2009, tendo recebido a
primeira familia em 2010 (Acreditar, s/d°). Esta Casa tem capacidade para 20 familias e
é equipada (tal como a Casa Acreditar de Lisboa) de diversos espacos de convivio
(Acreditar, s/d®). Em 2017, no Dia Internacional da Crianga com Cancro (15 de fevereiro),
foi inaugurada a Casa Acreditar do Porto (Acreditar, s/d®) 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 16 familias (Acreditar, s/d®).

Organizadas do mesmo modo e funcionando de forma semelhante, as Casas

Acreditar sdo compostas por:

e Quartos para as familias com casa de banho privada;

e Trés salas de estar: uma para as criancgas, outra para os adolescentes e jovens
e outra para os pais;

e Uma cozinha e lavandaria comuns;

e Espacos exteriores (Acreditar, s/d°).
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As Casas de Coimbra e do Porto apresentam, na sua estrutura, uma sala de
formacdes. Esta sala € utilizada para diversos fins, como reunides, formacoes, festas,

entre outros.

Para que as Casas mantenham o seu bom funcionamento, os voluntérios tornam-
se imprescindiveis. Estes auxiliam em questdes de logistica da casa, manutencdo da
mesma e acompanhamento das/os criancas/jovens e respetivas familias. A Acreditar é
responsavel pelo recrutamento, formacdo e acompanhamento dos voluntarios. Por outro
lado, os voluntérios tém também um papel de elevada importancia nos hospitais com
servicos de Oncologia Pediatrica (IPO Porto, Hospital Sdo Jodo, Hospital Pediatrico de
Coimbra, IPO Lishoa e Hospital Dr. Nélio Mendonca) (Acreditar, s/d). Fica a
responsabilidade da Acreditar o voluntariado nestes cinco centros hospitalares de
Oncologia Pediatrica, desde a sele¢do, formagdo até ao acompanhamento (Acreditar,
s/d?). Em Coimbra, a selecio dos voluntéarios é feita em parceria entre a Camara
Municipal de Coimbra e a Casa Acreditar de Coimbra; no entanto, a formacdo dos

voluntarios do Hospital Pediatrico é da responsabilidade do mesmo?.

Falar da Acreditar sem falar dos Barnabés é estarmos a descrever uma Acreditar
incompleta. Os Barnabés sdo “a face da Acreditar que mais evidencia a Esperanca que
nos move” (Acreditar, s/d®, parag. 1). Barnabés sdo aqueles que vivem ou viveram uma
doenca oncoldgica durante a sua infancia/juventude (Acreditar, s/d). Juntos concretizam

diversas atividades com objetivos diferentes entre si:

e 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;

e Voluntariado Barnabe: este voluntariado é realizado pelos Barnabés fora de
tratamento que regressam ao hospital para “transmitirem uma mensagem de
esperanga as criangas e jovens que estdo em fase ativa da doenga” (Acreditar,

s/d®, parag. 3);

2 Informagdo disponibilizada através de uma entrevista aos profissionais da Casa Acreditar de Coimbra.
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e Acbes de sensibilizacdo e luta pelos seus direitos: € importante haver
desmistificacdo do que é o cancro infantil através de diversas acOes de
sensibilizacdo. Para além disso, os Barnabés, melhor do que ninguém, sabem
0 que é preciso mudar nos hospitais, na lei e na sociedade. Assim, participam
ativamente na luta pela igualdade de oportunidades;

e Capacitacdo e empregabilidade: depois da doenca, é necessario reajustar
projetos de vida através da adequacdo das expectativas e ambi¢des. Deste
modo, a Acreditar dispde de formac@es na area do desenvolvimento pessoal e
de competéncias para a inser¢do no mercado de trabalho;

e Atividades ludicas: desde campos de férias a piqueniques nos parques, 0S
Barnabés partilham momentos de grande diversdo e partilha. Desta forma, o
impacto da doenca € minimizado e assim mantém o interesse por descobrir,
crescer e sonhar;

e Contactos internacionais: o grupo participa, a nivel internacional, em diversos
encontros de discussdo, por exemplo: Pancare Meetings, Encuentros
Internacionales de Jovenes y Sobrevivientes de Cancer Infantil. entre outros
(Acreditar, s/d®).

Atualmente, os Barnabés apresentam um projeto em curso que se intitula
“Dreaming with Survivors” (Acreditar, s/d°). Este projeto tem como objetivo “criar uma
rede de sobreviventes capaz de identificar as lacunas existentes” (Acreditar, s/d°, p. 17),
tanto durante o periodo de doenca, como no periodo de sobrevida (Acreditar, s/d®). No
Dreaming with Survivors participam jovens e adolescentes que viveram uma doenca
oncoldgica antes dos 18 anos (Acreditar, s/d®) 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 mudangas necessarias (Acreditar,
s/d®). Este projeto comegou no final de 2016 e estd a decorrer durante o presente ano
(Acreditar, s/d?).

Interessa afirmar que, segundo o Acreditar (s/d®), esta associagdo centra-se numa
estrutura que vai ao encontro das necessidades das criangcas com cancro e das suas

familias. Desta forma, Jodo Braganca, Presidente da Acreditar (cf., Acreditar, s/d°) refere

Joana Silvestre 27



FACULDADE DE PSICOLOGIA Relatorio de Estagio Curricular
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

que os verbos que definem a Acreditar sdo: intervir, acolher, humanizar, acompanhar e

reconstruir.

Tal como referido anteriormente, o lema da associagdo ¢ “Tratar a crianga com
cancro e nao so o cancro na crianga” para que se proporcionem condic¢des de forma a que
as criancas e adolescentes com doencas oncoldgicas tenham as mesmas oportunidades e

a garantia dos direitos reservados (Acreditar, s/d?).

2. Caracterizacdo da Casa Acreditar de Coimbra®

Iremos agora apresentar a Casa Acreditar de Coimbra onde realizei este estagio
curricular e que tanto me ensinou. A mesma esta localizada ao lado do Hospital Pediatrico
de Coimbra (onde as criancgas e jovens realizam os tratamentos) e que, por sua vez, fica

préximo do Hospital da Universidade de Coimbra.

A Casa de Coimbra ¢ integrante de um dos projetos da Acreditar e faz parte do
Nucleo Centro desta associacdo. Os profissionais que trabalham na Casa sdo: a diretora
técnica da Casa, a responsavel da Casa, a coordenadora do Nucleo Centro, a
administrativa e a ajudante de acdo direta. Estd também previsto existir um animador
social na Casa Acreditar de Coimbra. No que diz respeito as funcdes de cada profissional,

podemos caracteriza-las da seguinte forma:

¢ Diretora técnica da Casa: tem como principais funcdes gerir o orcamento da Casa
de forma eficiente, gerir os funcionarios da Casa e coordenar, em articulagdo com
a responsavel, os voluntarios, participar na angariacdo de fundos de forma a
garantir a sustentabilidade da Casa, elaborar candidaturas dos projetos da
Acreditar, assegurar a substituicdo do coordenador de nucleo, é responsavel pelo
processo de gestdo da qualidade, entre outros;

e Responsavel da Casa: detém como principais fungdes garantir que a Casa é gerida
de forma a que as familias se sintam em casa e que respeitem os direitos das outras
familias, garantir os contactos necessarios ao acolhimento e acompanhamento das

familias, em particular com as assistentes sociais que reencaminham as familias

3 Informacéo disponibilizada através de uma entrevista aos profissionais da Casa Acreditar de Coimbra.
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para a Casa, promover o acolhimento das familias na Casa explicando-lhes as
regras de funcionamento, acompanhar as mesmas durante todo o periodo de
estadia na Casa, promovendo a integracdo e adaptacéo a nova fase das suas vidas,
garantir a aplicagdo do regulamento interno, gerir os voluntarios, elaborar e
controlar semanalmente a folha de presencas dos voluntarios e a escala de
verificacdo de tarefas das familias, manter a base de dados de familias e
voluntérios devidamente atualizada, auxiliar a diretora técnica da Casa,
responsavel pela execucdo das medidas de autoprotecdo da Casa Acreditar, entre
outros;

Coordenadora do Nucleo Centro: tem como principais funcdes representar
externamente a Acreditar em assuntos relacionados com o Nucleo, coordenar as
atividades internas e externas do Nucleo, apresentar projetos de melhoria para o
Nucleo, coordenar todos os projetos relacionados com a Acreditar cujo centro de
decisdo se localiza na zona Centro, controlar as despesas do Nucleo, colaborar
com a estrutura nacional e com os coordenadores dos restantes nucleos, coordenar
a logistica de merchandising, assegurar a substituicdo da diretora técnica da Casa
de Coimbra, promover a ligagdo dos delegados do Nucleo Centro, entre outros;
Administrativa: apresenta como principais fun¢des assegurar que todas as pessoas
que se dirigem a Acreditar sdo acolhidas, efetuar o atendimento telefonico de
forma eficiente e cordial, prestar esclarecimento telefonico ou pessoal sobre as
questdes que Ihe forem colocadas sobre a institui¢do, assegurar todo o trabalho
administrativo do Ndcleo Centro e da Casa Acreditar de Coimbra, garantir todos
0s aspetos referentes a caixa do Nucleo Centro, manter a base de dados de sécios
devidamente atualizada e controlar o pagamento de quotas, entre outros;
Ajudante de acdo direta: detém como principais fun¢Bes criar um ambiente
agradavel e apoiar direta ou indiretamente as criangas e jovens e 0S Seus
acompanhantes, substituir e acompanhar as familias na realizacdo das tarefas de
manuteng&o previstas na escala de tarefas das familias, estar disponivel, tolerante
e interessado relativamente as criangas e jovens e seus acompanhantes, contribuir
para 0 cumprimento do regulamento interno, colaborar com o0s restantes
profissionais da Acreditar, colaborar na limpeza do piso térreo reservado ao

pessoal e visitantes, colaborar com os voluntérios, entre outros;
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e Animador social: apresenta como func@es principais criar um ambiente agradavel
e apoiar direta ou indiretamente as criancas e jovens e suas familias, elaborar um
plano de atividades anual da Casa, garantir o desenvolvimento de atividades de
carater ludico, educativo, cultural, desportivo, social e outros com criangas e
jovens e respetivos acompanhantes em articulagdo com a responsavel, verificar os
materiais disponiveis nos diferentes espagos da Casa, nomeadamente na sala das
criancas e dos adolescentes, adaptar-se as mudancas, manter uma postura
imparcial mostrando uma atitude ética dando uma resposta rapida e concreta a
situacbes e procurando cumprir o regulamente interno, colaborar com os
voluntarios, organizar o acondicionamento eficiente dos bens que comp&em o
Cabaz, receber pedidos de entrega de cabazes e proceder a elaboracgéo e entrega,

apoiar a coordenadora nacional de Barnabés nas atividades, entre outros.

A Casa de Coimbra tem capacidade maxima para vinte familias e 0s quartos estao
divididos por dois pisos: dez quartos no primeiro piso e dez quartos no segundo piso.
Contudo, o numero de familias oscila tendo em consideracao a duragao do tratamento de
cada crianca/jovem e da origem das familias. Desta forma, existem familias que
permanecem na casa por meses e outras apenas por dias/semanas. Além disso, esta casa
acolhe criangas/jovens com outras patologias, por exemplo: implantes cocleares,
transplantes hepaticos, problemas cardiacos, entre outras. E necessario haver uma gesto
dos vinte quartos, sendo esta realizada pela responsavel da Casa. Assim, é essencial que
a gestdo dos quartos seja feita da seguinte forma: as familias com criangas/jovens com
doenca oncoldgica tém prioridade; os implantes cocleares tém uma ocupagdo maxima de
2 quartos; as outras patologias tém uma ocupacdo maxima de 10 quartos e 0s quartos
alugados tém um limite de 3. Consoante a ocupacdo dos quartos por familias com
criangas/jovens com doenca oncoldgica, sdo distribuidos os restantes tendo em conta as
especificacOes descritas anteriormente. Ha que ressalvar que é imprescindivel que haja

um quarto disponivel para eventuais emergéncias.

Por outro lado, é importante referir que habitualmente apenas um dos pais (ou
outro familiar) fica na Casa enquanto a/o crianga/jovem realiza os tratamentos. Em raras
excecOes 0s dois pais ou um pai e outro familiar ficam na Casa no periodo dos tratamentos

da/o crianga/jovem.
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No concernente a estrutura da Casa, esta apresenta locais comuns partilhados
pelas familias: a sala das criangas, dos adolescentes, dos pais, a cozinha, o refeitério e a
lavandaria. Como tal, sempre que utilizam estes locais devem garantir que 0s mesmos
fiquem limpos e em condigOes de serem utilizados novamente. Tendo em conta as regras
da casa, cada familia é responsavel pelo seu quarto durante o tempo que usufrui do
mesmo, tendo que o deixar apresentavel quando sai da Casa. E de realcar que n&o se pode

comer nos quartos nem nos locais comuns, a excec¢do do refeitdrio e da cozinha.

As familias que estdo na Casa de Coimbra sdo sinalizadas pelo Servigo Social do
Hospital Pediatrico e, s6 depois de assinarem um contrato, na presenca da responsavel da
Casa, é que comecam a frequentar a Casa e a usufruir de tudo o que esta dispbe. O
alojamento é gratuito, porém as familias tém que cumprir o que foi descrito no contrato,
nomeadamente um conjunto de regras e tarefas para que o bem-estar da Casa se
mantenha. As tarefas constam na folha de tarefas das familias elaborada pela responsavel
da Casa e sdo as mais variadas, desde limpar os vidros do refeitorio a aspirar um corredor.
Estas estdo organizadas por dias da semana e pelos respetivos quartos, como por exemplo:
na terca-feira, dia 24/01/2017, o quarto 14 tem de aspirar o corredor do primeiro piso.
Isto significa que no dia em questdo, o cuidador que esteja no quarto referido tem de
realizar a tarefa “aspirar o corredor do primeiro piso” até as 19 horas do proprio dia e
assinar na folha de tarefas. Caso o quarto se encontre desocupado, cabe a auxiliar de acdo

direta realizar a respetiva tarefa.

A Casa Acreditar de Coimbra conta com uma equipa de 62 voluntarios que,
divididos por turnos de trés horas durante os sete dias da semana, fazem voluntariado uma
vez por semana ou de quinze em quinze dias. Os voluntarios tém como tarefas: preparar
0s quartos que sejam necessarios a rececdo das familias, cuidar da roupa (desde por a
lavar a passar a ferro), brincar com as/os criangas/jovens, conversar com as familias,
realizarem atividades com as mesmas, auxiliarem na recec¢éo da Casa e ainda gerirem o

armazem da mesma, cuidando de doag6es (desde brinquedos a roupas).

Para o bom funcionamento da Casa Acreditar de Coimbra, € imprescindivel que
haja uma boa comunicacdo entre todos (familias, voluntarios e profissionais). S6 assim
poderemos proporcionar uma casa, um abrigo, um reflgio, um verdadeiro lar a estas

familias.
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3. Caracterizacao da Populacéo

Durante os meses passados na Casa Acreditar de Coimbra, cruzdmo-nos com
inimeras familias, criancas e jovens. Diferentes em formas de pensar e agir, com culturas,
crengas e religides dos quatro cantos do mundo e educacBes e ideologias distintas. E
necessario entdo caracterizar a populacédo que, durante 0s nove meses de estagio, esteve
connosco. E importante referir que, devido ao tipo e a duracdo dos tratamentos, as
familias da Casa estavam em constante mudanca, podendo a estadia de algumas delas

durar um dia ou trés meses.

Como tal, decidimos focar-nos em varios aspetos que permitiram uma
caracterizagdo mais pormenorizada das familias. Assim, incidimos a nossa atengdo em
guem acompanhou a crianca ou jovem na Casa, qual a classe econdémica da familia, qual
o modelo familiar, quantas vezes esteve na Casa e durante quanto tempo e que apoios
recebeu. Os resultados que serdo descritos posteriormente encontram-se aproximados as
décimas. Ao longo dos nove meses de estagio contactamos com 46 familias das quais
69,6% eram de oncologia e 30,4% de outras patologias, como por exemplo: implantes
cocleares, problemas cardiacos, hepaticos, entre outros. A populacdo, nomeadamente as
criancas e os jovens em causa, perfizeram um total de 52,2% do sexo masculino e 47,8%

do sexo feminino.

Durante a permanéncia na Casa, a grande maioria destes (80,5%) estava
acompanhada pela mae e/ou pai; enquanto que 13% estava acompanhada pela mae e/ou
pai e outro familiar. Uma pequena percentagem encontrava-se apenas com um familiar
(4,3%) ou sem qualquer cuidador (2,2%). Tornou-se relevante perceber qual a classe
socioecondémica a que pertence cada uma das 46 familias e, portanto, verificamos que
50% das mesmas pertencem a classe baixa, 8,7% a classe média baixa, 23,9% a classe
média e os restantes 17,4% a classe média alta. As familias que estiveram na Casa
apresentam modelos familiares distintos. Assim, a maioria (73,9%) tém um modelo

familiar tradicional, 23,9% um modelo monoparental e 2,2% tém uma familia alargada.

Foi também analisado quantas vezes ja tinham estado na Casa e pudemos concluir
gue 50% estavam pela primeira vez na Casa e 0s outros 50% ja era a segunda vez ou

mais. Como j4 foi referido anteriormente, o tempo de estadia varia de familia para familia
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tendo em conta a duracdo e o tipo de tratamentos. Assim, 6,5% das familias estiveram na
Casa durante uma noite, 2,2% durante duas, trés e sete noites respetivamente, 19,6% entre
dez e quinze dias e 2,2% entre quinze e vinte e cinco dias. No periodo de um més a sete
meses podemos afirmar que 10,9% esteve durante um més na Casa, 8,7% durante um més
e meio, 13% durante dois meses, 17,4% durante trés meses, 2,2% durante trés meses e
meio, durante cinco meses também 2,2% e o mesmo durante sete meses. Algumas
familias chegaram a estar um ano ou mais na Casa: durante um ano esteve 2,2% das
familias e a mesma percentagem para a duracdo de um ano e um més, um ano e meio e

um ano € NoOVe Meses.

Uma componente muito importante da Acreditar sdo 0s apoios que a mesma
oferece as familias. Ja foi referido anteriormente os varios apoios que a Acreditar dispde
e como sdo geridos e, como tal, é também de elevada importancia analisar quantas das
familias com as quais nos cruzamos receberam algum tipo de apoio. Num total
contactamos com 46 familias na Casa, logo as mesmas tiveram acesso ao apoio logistico
da Acreditar, que ¢ traduzido nas Casas Acreditar. Ou seja, 100% das familias receberam
este tipo de apoio. Por outro lado, 43,5% receberam apoio social: 55% destes recebeu
apoio alimentar, 25% recebeu apoio alimentar e econdmico, 15% recebeu apoio alimentar

e escolar e 5% recebeu apoio econémico.

Em suma, podemos afirmar que a maioria das/os crianga/jovens que estiveram na
Casa tinham o acompanhamento da méde ou do pai, as familias, maioritariamente,
pertencem a classe baixa, todas receberam o apoio logistico (Casa), porém 43,5%
receberam também apoio social (alimentar, econdémico e escolar). E também de realcar
que a maioria das/os criangas/jovens que estiveram na Casa tém ou tiveram um problema
oncologico, porém criancgas e jovens com outras patologias também receberam este apoio
logistico. Sublinhamos que a Casa de Coimbra é a Unica a prestar este tipo de apoio a
criangas e jovens com outras patologias. Deste modo, podemos concluir que a Casa
Acreditar de Coimbra € uma grande ajuda para as familias que sdo acompanhadas nos
hospitais desta cidade.
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IV. Intervencao socioeducativa com criangas/jovens com cancro e
suas familias

A intervencdo que realizamos na Casa Acreditar de Coimbra teve inicio em
setembro de 2016, terminou em julho de 2017 e teve como publico-alvo as criancas e

jovens com cancro e respetivas familias.

Em primeira instancia foi necessario fazer um diagnostico de necessidades para
que as atividades da intervencdo fossem as mais adequadas possiveis a realidade vivida
na Casa. Deste modo, as necessidades foram identificadas por mim, pelos profissionais e
pelas familias da Casa e o diagnostico foi realizado através de observacgdes diretas, nas
primeiras semanas de estagio e também ao longo do mesmo, uma vez que o publico-alvo

estava em constante mudanca. Como tal, destacdmos as principais necessidades como:

e Planear e executar atividades de carater socioeducativo/sociocultural;
e Realizar visitas ao exterior da Casa,;

e Auxiliar nas atividades de manutencdo da Casa;

e Promover a interacdo entre as familias;

e Auxiliar nas atividades dos Barnabés;

e Auxiliar no apoio social, nomeadamente no Cabaz.

Tendo em conta as necessidades nomeadas, foram realizadas diversas atividades
com o objetivo de colmatar as caréncias identificadas. Assim, consideramos apropriado
agrupar as atividades por tipo: atividades de continuidade, atividades regulares e
atividades pontuais. Para além disso, a avaliagio das atividades foi realizada com base
num registo de observacdes diretas e, nos casos aplicaveis, de observagdo de indicadores

de satisfacdo, interesse e entusiasmo (cf., Anexo 1)

1. Atividades de Continuidade

Neste subcapitulo serdo descritas as atividades de continuidade. Estas consistiram
em, ao longo do estagio curricular, apoiar a manutencdo da Casa Acreditar de Coimbra
nas mais diversas areas (descritas no ponto seguinte) e colaborar na organizacdo das

massagens aos cuidadores.
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1.1. Apoio logistico a Casa

Este tipo de atividade foi realizado durante todo o estagio, todos os dias, uma vez
que se tornou necessaria a manutencao e o0 apoio a toda a logistica da Casa. Esta consistiu
em diversas tarefas, tais como: apoio aos voluntarios na preparacdo dos quartos para as
familias, organizacdo da rouparia, do armazém e da copa, verificacdo do material nas
salas dos adolescentes e das criangas, entre outras. Assim, estas atividades foram
realizadas sempre que necessario, contudo num determinado dia a atividade pode ter sido

realizada e no dia seguinte ndo; dependeu da necessidade da Casa.

Os recursos utilizados para este tipo de atividades dependeram da atividade em si.
Isto é, na organizacdo da copa foram necessarios utensilios diferentes em relacdo a

preparacdo de um quarto para as familias.

A avaliacdo deste tipo de atividades foi executada atraves de observacdo direta.
No entanto, foi apenas avaliado numa base de concretizagcdo da atividade ou néo

concretizacao.

1.2. Massagens

Este tipo de atividade teve a periodicidade de uma vez por semana, durante todas
as semanas em que estive na Casa. Esta baseou-se na realizacdo, através de um grupo de
voluntarios (enfermeiros e terapeutas), de massagens aos cuidadores que estavam na Casa
e também no Hospital Pediatrico de Coimbra. Assim, todas as semanas um enfermeiro
ou terapeuta dirigiu-se a Casa e, durante duas horas, realizou massagens, previamente
marcadas, aos cuidadores. As massagens tiveram a duracdo de 40 minutos cada e a
marcacdo das mesmas foi feita através da coordenadora do Nucleo em articulagdo com a
educadora do Hospital Pediatrico e com a estagiaria, e esta em articulagdo com o grupo
de voluntarios enfermeiros e terapeutas. Uma componente importante desta atividade é

referente & preparacdo do quarto das massagens que era responsabilidade da estagiaria.

Os recursos necessarios a concretizagdo desta atividade foram: marquesa de

massagens, 6leos essenciais, colunas de musica, quarto da Casa e enfermeiro/terapeuta.

A avaliacdo deste tipo de atividades consistiu, também, na observacdo direta,

baseado na concretizagcdo ou ndo da atividade.
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1.3. Projeto PI: pequena infancia

Este projeto decorreu nos meses de margo e abril, uma vez por semana, e cada
semana correspondeu a um episédio diferente. Assim, o projeto Pl consistiu em contar
uma historia teatralizada com fantoches as criangas da Casa e, apds cada episodio ser
contado, as criangas podiam representa-lo. Este projeto foi coordenado pela responsavel
da Casa em articulacdo com a estagiaria e foi constituido por um grupo de alunos da

faculdade de letras que realizam esta atividade em varias instituicdes.

Os recursos precisos para a realizacdo desta atividade foram a sala dos

adolescentes, onde era teatralizada a histdria e os adere¢os que 0 grupo trouxe.

A avaliacéo deste projeto consistiu na observacdo direta baseada na concretizagéo

ou ndo do mesmo.

1.4. Estagio Curricular de Musica em Contextos Especiais

Durante os meses de marco, abril, maio e junho realizou-se um Estagio Curricular
de Musica em Contextos Especiais lecionado na Escola Superior de Educacdo de
Coimbra e foi articulado entre a estagiaria de Ciéncias de Educacdo e a estagiaria de
Mdsica. Este estagio consistiu em sessdes de misica com as criangas, jovens e cuidadores
da Casa planeadas e executadas pela estagiaria de Musica e contamos com, em média, 5

criancas/jovens e cuidadores por sessao.

Os recursos essenciais para a concretizagao desta atividade foram os instrumentos
musicais (a cargo da estagiaria de Musica) e a sala dos adolescentes onde decorreram as

sessoes.

A avaliacdo das sessbes de musica foi realizada através de observagdo direta

baseando-se na efetuagéo das sessdes ou néo.

1.5. Unidade de Observacéo e Intervencéo (UOI)

As Unidades de Observacdo e Intervencdo (UOI) estdo inseridas no 3° ano da
Licenciatura em Ciéncias da Educacdo da Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacdo da Universidade de Coimbra. Durante o estigio curricular de mestrado
contactamos com trés alunas das UOI entre os meses de outubro de 2016 e junho de 2017,
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sendo que uma aluna fez a UOI de outubro de 2016 a dezembro de 2016 e as outras duas
alunas entre os meses de fevereiro de 2017 a junho de 2017. Estas UOI foram realizadas

em articulagdo com a estagiaria, tanto no planeamento como na concretizagéo.

Relativamente aos recursos necessarios para a concretizagdo das UOI, nédo faz
sentido, para este relatorio de estagio, serem enumerados, uma vez que nao é esse 0

objetivo do mesmo.

A avaliacdo das UOI foi realizada através de observagdo direta, numa base de

concretiza¢do ou ndo das mesmas.

2. Atividades Regulares

Neste segundo subcapitulo serdo inumeradas e descritas as atividades regulares.
Entende-se por atividades regulares aquelas que foram realizadas varias vezes ao longo
do estagio; no entanto ndo foram efetuadas com a mesma periodicidade que as atividades
de continuidade. Foram assim efetuadas de trés em trés semanas, mensalmente ou de dois
em dois meses e consistiram no Cabaz, acupuntura, cabeleireira, yoga, jogos de tabuleiro,

jogos de cartas, domind, matrecos, decora¢des da Casa e atividades de expressdo plastica.

2.1. Cabaz

Este tipo de atividade realizou-se uma vez por més e consistiu na preparacéo de
cabazes para as familias sinalizadas pelos Servico Social do Hospital Pediatrico. A

organizacao, preparacao e entrega destes cabazes esteve sob al¢ada da estagiaria.

Os recursos utilizados para a preparagcdo dos cabazes foram produtos ndo
pereciveis e produtos de higiene. Foram também utilizados sacos das compras de modo

a que as familias pudessem transportar facilmente o cabaz.

A avaliacéo desta atividade foi concretizada nos mesmos moldes das atividades
de continuidade, ou seja, através da observacao direta, mas baseada na concretizacdo ou

nao da atividade.
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2.2. Acupuntura

Esta tipologia de atividade foi efetuada uma vez por més durante 4 meses.
Consistiu em sessdes de acupuntura para os cuidadores que estavam na Casa, sessdes
essas realizadas por uma terapeuta especializada. As sessdes tiveram a duracdo de uma
hora e foram previamente marcadas pela estagiaria em articulagcdo com a terapeuta.
Relativamente & preparacdo do quarto para as sessGes de acupuntura coube também a

estagiaria essa funcéo.

Os recursos para esta atividade foram muito semelhantes aos utilizados para a
atividade das massagens. Assim, foi necessaria a marquesa de massagens, Oleos

essenciais, quarto da Casa e enfermeiro/terapeuta.

Tal como em algumas atividades descritas anteriormente, a avaliacdo desta foi

baseada na concretiza¢do ou ndo da mesma através de observacao direta.

2.3. Cabeleireira

Este tipo de atividade foi realizado na primeira segunda-feira de cada més durante
6 meses e baseou-se em, num registo voluntério, sessdes de cabeleireiro para 0s
cuidadores que estavam na Casa e também no Hospital Pediatrico de Coimbra. A
marcacdo era também feita atempadamente pela coordenadora do Nucleo em articulacéo
com a educadora do Hospital Pediatrico, com a estagiaria e com a cabeleireira voluntaria.
A duracdo desta atividade dependeu do tipo de servico que a cabeleireira fez: sé pentear
e secar ou cortar, pentear e secar. Assim, tinha, em média, a duragdo de 3 horas. A

preparacdo desta atividade foi encargo da estagiaria.

Os recursos necessarios para que esta atividade fosse concretizavel foram um

espelho, uma cadeira e uma mesa e coube a cabeleireira trazer os utensilios especificos.

A avaliagdo foi concretizada através de observacdo direta, numa base de

realizacdo da atividade ou néo, tal como em atividades descritas previamente.

2.4.Yoga

Este tipo de atividade foi realizado uma vez por més durante 3 meses e teve como

participantes as criangas e 0s jovens da Casa e 0s respetivos cuidadores. O agendamento
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das sessdes de yoga foram da responsabilidade da responsavel da Casa em articulacao

com a estagiaria e tiveram a duracdo de, aproximadamente, uma hora.

Os recursos usados para esta atividade foram a sala de formacbes da Casa e

colunas de musica.

A avaliacdo do Yoga foi nos mesmos moldes de avaliagdes supramencionadas, ou
seja, com base em observacOes diretas, tendo em conta a concretizagdo ou ndo da

atividade.

2.5. Jogos de tabuleiro

Esta atividade consistiu em realizar, periodicamente — trés em trés semanas —,
jogos de tabuleiro com as criancas e jovens da Casa. Os jogos foram os mais diversos,
desde o “Jogo da Gloria”, ao “Pictonary”, ao “Vocabulon Junior”, entre outros. A
organizacdo destes jogos foi da responsabilidade da estagiaria, assim como da execucao
dos mesmos. Estes jogos tiveram como objetivo promover o bem-estar das criancas e

jovens da Casa e a interagdo social entre 0s mesmos.

Os recursos essenciais para a concretizacao desta atividade foram os jogos em si,
mesa, cadeiras e a sala dos adolescentes. A metodologia utilizada nestes jogos foi a ativa,
uma vez que todas as criangas e jovens participaram ativamente nos jogos (e.g., “Agora

¢ a minha vez”, “Um, dois, trés, quatro casas para a frente”).

A avaliacdo deste tipo de atividades foi realizada através de observacdo direta e
de indicadores de interesse, satisfacdo e entusiasmo (e.g., “Esta a ser um maximo”, “Estou
a ganhar-te, ahahah). Numa apreciagéo geral, este tipo de atividades teve boa adeséo,

cerca de 3 criangas/jovens por jogo de trés em trés semanas.

2.6. Jogos de cartas

Esta atividade baseou-se na realizagdo de jogos de cartas “Uno” e “Uno Spin”
com as criancas e jovens da Casa e foi efetuada uma vez por més durante trés meses. A
organizacao destes jogos, tal como dos jogos de tabuleiro, ficou a cargo da estagiaria,

bem como da execucao dos mesmos. O objetivo da realizacdo desta atividade &, tal como
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na anteriormente descrita, promover o0 bem-estar das criancas e jovens da Casa e a

interacdo social entre 0s mesmos.

Os recursos que esta atividade precisou foram os jogos “Uno” e “Uno Spin”,
mesa, cadeiras e a sala dos adolescentes. A metodologia com que foi realizada esta

atividade foi a ativa e participaram nos jogos uma media de 4 criangas/jovens por jogo.

A avaliacdo concretizou-se com bases na observacao direta e em indicadores de
interesse, satisfacdo e entusiasmo (e.g., “Toma, apanhaste mais quatro!”, “Temos que

jogar este jogo mais vezes, adorei!”, “Disse “uno” primeiro, ganhei!”).

2.7. Dominé

Esta atividade consistiu na execugdo do jogo “Domind” com criangas e jovens da
Casa. A pessoa responsavel pela organizacdo e concretizacdo do mesmo foi a estagiaria
e esta atividade teve como objetivo promover o bem-estar das criancas e jovens da Casa
e a interacdo social entre os mesmos. Este jogo foi realizado durante 3 meses 2 vezes por

més.

Para esta atividade foram utilizados os seguintes recursos: jogo “Domind”, mesa,
cadeiras e sala dos adolescentes. Para além disso, a metodologia utilizada foi a ativa, uma
vez que a atividade em si requer isso mesmao. Participaram, em média, 3 criancas/jovens

por jogo.

Em relacdo a avaliacdo, a mesma foi realizada com base na observacdo direta e
nos indicadores de interesse, satisfacdo e entusiasmo (e.g., “Ja ndo jogava este jogo ha

muito tempo, ¢ mesmo fixe!”, “Temos que jogar mais vezes!”).

2.8. Matrecos

Esta atividade consistiu em jogar os conhecidos “Matrecos” com criangas, jovens
e cuidadores da Casa. Este jogo foi realizado durante 6 meses, pelo menos 4 vezes por
més e teve, em média, 4 participantes por jogo. A organizacao e concretizacdo do mesmo
ficou a cargo da estagiaria e teve como objetivo promover o bem-estar das criancas,

jovens e familias da Casa e a interagdo social dos mesmos.
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Os recursos que esta atividade necessitou foram a mesa de matrecos e a sala de

adolescentes e a metodologia utilizada foi a ativa.

A avaliacdo foi baseada na observacdo direta da atividade e em indicadores de
interesse, satisfagcéo e entusiasmo (e.g., “Mais um golo!”, “Vamos jogar mais uma vez,

agora para a desforra”, “Marquei um golo!”).

2.9. Decoracdes da Casa

Este tipo de atividade foi realizado de acordo com a necessidade de manter a Casa
decorada e, essencialmente, coerente com a época. Como tal, foram realizadas decoracfes

de dois em dois meses, aproximadamente, de acordo com o periodo em quest&o.

Como recursos foram necessarias tesouras, lapis, borrachas, canetas, tintas,
pinceis, fita cola, fio de pesca, cartolinas e folhas brancas. A avaliacdo deste tipo de
atividade foi realizada com base na observacao direta, porém numa base de concretizacao

da atividade ou ndo.

2.10. Atividades de expressao plastica

Este tipo de atividades foi realizado durante todo o estagio, numa frequéncia de 3
vezes por més e contou, ao todo, com o total de 16 participantes. O objetivo foi promover
0 bem-estar das criancas e jovens da Casa e a interacdo social entre eles e, para além

disso, a organizacao e execucao da atividade ficou a cargo da estagiaria.

Os recursos e a metodologia utilizados foram: lapis, borrachas, lapis de cor,
canetas, tintas, pinceis, folhas brancas e cartolinas; a metodologia deste tipo de atividades

foi ativa.

No que diz respeito & avaliacdo, esta foi baseada na observacdo direta e nos
indicadores de interesse, satisfacdo e entusiasmo (e.g., “O teu desenho ficou mesmo

fixe!”, “Gostas do meu?”, “Quero fazer mais”).
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3. Atividades Pontuais

As atividades que serdo descritas neste subcapitulo baseiam-se na premissa de que
foram realizadas uma Unica vez ao longo do periodo de estagio e que foram planeadas e
executadas pela estagiaria com o objetivo de promover o bem-estar das criangas, dos
jovens e das familias da Casa, bem como a interacdo social entre eles. Deste modo, ndo
sera descrito este mesmo objetivo em todas as atividades, de forma a nédo ser repetitivo.
As atividades nas quais o objetivo ndo foi 0 mesmo serdo descritas incluindo este

elemento imprescindivel.

3.1. Colorindo pratos

Esta atividade consistiu em pintar pratos de louga com tintas acrilicas e foi
realizada por 4 criancas, 3 jovens e 2 voluntarias. Com esta atividade, os participantes
puderam dar assas a sua imaginacéo, criando desenhos abstratos ou até mesmo desenhos

concretos de criangas a brincar, de paisagens naturais, entre outros.

Os recursos necessarios a realizacdo desta atividade foram: pratos de louca, tintas
acrilicas, pinceis, godés, um frasco com agua, mesa, cadeiras e um plastico transparente
para proteger a mesa. A metodologia utilizada foi ativa, uma vez que a atividade
desenvolvida permitiu aos participantes desenvolverem a criatividade e a motricidade

fina.

Relativamente a avaliacdo desta atividade, a mesma foi efetuada com base na
observacdo direta e em indicadores de interesse, satisfagdo e entusiasmo (e.g., “Estou a

adorar pintar aqui”, “Olha, olha, até ficou giro”, “Ja& acabei, posso pintar outro?”).

3.2. Elaboracéo do programa do Encontro Nacional de Familias

Esta atividade foi realizada em articulacdo com a estagiaria profissional que se
encontrava na Casa e consistiu em elaborar, num folheto, o programa do Encontro

Nacional de Familias que iria ser realizado passadas umas semanas.

O objetivo desta atividade foi a elaboragdo de um programa para o Encontro

Nacional de Familias e foram utilizados 0s seguintes recursos: computador e impressora.
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Esta atividade foi concretizada com base na observacéo direta tendo em conta a

execucdo ou ndo da mesma.

3.3. Colorindo frascos

Esta atividade consistiu em pintar frascos de vidro com tintas acrilicas e foi
realizada por 1 jovem. Com esta atividade, o participante pode treinar a sua criatividade

e a sua motricidade fina.

Os recursos necessarios a realizacdo desta atividade foram: frascos de vidro, tintas
acrilicas, pinceis, godés, um frasco com agua, mesa, cadeiras e um plastico transparente

para proteger a mesa e a metodologia utilizada foi ativa.

Relativamente a avaliacdo desta atividade, a mesma foi efetuada com base na
observacao direta e em indicadores de interesse, satisfacdo e entusiasmo (e.g., “Estou a

gostar do resultado”, “Vé s6 como ficou!”, “Vamos pintar mais um?”).

3.4. Halloween

A atividade de Halloween compreendeu a realizacdo de um teatro, baseado na
historia do Halloween (cf., Anexo Il), com os jovens e cuidadores da Casa e de um lanche
teméatico com as criangas, jovens, familias, voluntarios e profissionais da Casa. A
elaboracdo e execucdo do mesmo foi responsabilidade da estagidria e contou com a
participacdo de 2 jovens e 1 mée e coube a estagiaria narrar a histéria. O nimero de
participantes nesta atividade foi 2 jovens, 1 crianga, 4 mées, 1 profissional da Casa e 2

voluntarios.

Os recursos necessarios & execugdo desta atividade foram os seguintes: tecidos
para o cendrio, papel crepe, mesas, cadeiras, guido da historia, disfarces, pizzas, azeitonas,
massa folhada, salsichas, forno, facas, batatas fritas, gomas, pipocas, bolos, sumos, aguas,

cozinha e refeitorio e a metodologia utilizada foi ativa.

A avaliacdo do Halloween teve como base a observacgéo direta e os indicadores
de interesse, satisfacdo e entusiasmo (e.g., “Vamos fazer um teatro? Que fixe!”, “Foi

mesmo divertido”, “Para o ano temos que fazer um teatro outra vez, adorei!”).
9 9
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3.5. Reuniao de Voluntarios da Casa

A reunido de voluntérios foi realizada em articulagdo com a estagiaria profissional
da Casa e com a responsavel da Casa, tendo ficado a cargo da estagiaria curricular a
execucdo da dindmica inicial de quebra gelo. A reunido contou com a participacdo de 12

voluntarios da Casa, para além das duas estagiarias e da responsavel da Casa.

O objetivo desta atividade foi avaliar o voluntariado ao longo do ano decorrido,

identificando aspetos positivos e aspetos a melhorar.

Os recursos necessarios a concretizacdo desta reunido foram: cartolinas, novelo
de 13, canetas, lapis, cadeiras, mesas e sala de formacgdes. A metodologia utilizada nesta
atividade foi a ativa.

Relativamente a avaliacdo, esta foi realizada através de um questionario de

avaliacdo (cf., Anexo Il1) elaborado pela responsavel da Casa.

3.6. Jarra de Sdo Martinho

Esta atividade baseou-se na elaboracdo de uma jarra de barro em cartolina para
que as criancas e jovens pudessem decora-la de forma alusiva ao S&o Martinho e ao
Outono de diferentes maneiras: com uma mao pintada, com o0 nome assinado, entre outras.
Foi uma atividade realizada em conjunto com a estagiaria profissional e contou com a

participacdo de 4 jovens e 3 crian¢as que decoraram a jarra.

Os recursos necessarios para a realizacdo desta atividade foram cartolinas, tintas,

lapis, canetas, borrachas. A metodologia utilizada foi a ativa.

A avaliacdo desta atividade consistiu na observacdo direta dos participantes
aquando da elaboracdo da mesma e nos indicadores de interesse, satisfagdo e entusiasmo
(e.g., “O que vamos fazer? Ah, que giro!”, “Acho que vai ficar giro, olha, vé!”, “Olha,

olha, vé a minha folha!”).

3.7. Pintando arvores

Esta atividade consistiu em pintar uma arvore numa cartolina com as respetivas

folhas em que as mesmas foram pintadas com rolhas de cortica e tintas. Participaram
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nesta atividade uma jovem e dois voluntarios e foi, a semelhanca da anterior, realizada

em conjunto com a estagiaria profissional.

Para que esta atividade fosse concretizada, foram precisos diversos materiais,
como por exemplo: cartolina, tintas de varias cores, 1apis, pinceis e rolhas de cortica. A

metodologia utilizada foi ativa.

Relativamente a avaliacdo desta atividade, a mesma consistiu na observacao direta
e nos indicadores de satisfacdo e entusiasmo (e.g., “Até esta a ficar engragada!”, “Ahahah,

repara como esta folha ficou!”).

3.8. Celebrando o Outono

Esta atividade consistiu em criar arvores que fossem caracteristicas do Outono e
contou com a participacdo de um jovem. Para tal, foram necessarias diversas cartolinas
castanhas escuras para as arvores e outras castanhas claras para as folhas, tesouras para
corta-las e fita cola para colar nas paredes da Casa. A metodologia desta atividade foi

ativa.

A avaliacdo da atividade foi concretizada através da observacao direta e de
indicadores de interesse e entusiasmo (e.g., “Vamos fazer essas arvores, afinal de contas

estamos no Outono!”, “Vé como ficou!”).

3.9. Magusto

O magusto na Casa celebrou-se, & semelhanga de anos anteriores, com 0s
voluntarios, com as familias e com os colaboradores. Deste modo, o convivio reinou
numa tarde animada de Outono. Quanto aos participantes estiveram presentes 5 familias

e 13 voluntarios. Foi elaborado um cartaz que se encontra em anexo (cf., Anexo V).

A avaliacdo do Magusto foi concretizada com base na observacdo direta e nos

indicadores de satisfacéo (e.g., “Para o ano tem que ser assim outra vez, foi tdo fixe!”).

3.10. Dia Nacional do Pijama

No Dia Nacional do Pijama decidimos realizar uma visualizacdo de um filme

seguido de um pequeno lanche com as familias. Nesta atividade participaram 3 criangas
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e 2 jovens, 3 voluntarios e 6 mées/pais. Em semelhanca ao que aconteceu no Magusto,

foi elaborado um cartaz para esta atividade que se encontra em anexo (cf., Anexo V).

Para que esta atividade pudesse ser concretizada foi preciso um projetor, um
computador, o filme “A procura de Dory”, sofas, almofadas, sumos, folhados de salsicha
e batatas fritas. A metodologia desta atividade foi passiva, uma vez que consistiu na

visualizacao de um filme.

A avaliacdo da atividade consistiu na observacdo direta e nos indicadores de
interesse e entusiasmo (e.g., “O que vamos ver? Conta, conta!”, “Ahahahah, viste? A

Dory fala meeesmo baleiés!”).

3.11. Workshop “Cuidar de Nés”

Este workshop teve como base uma sessdo de esclarecimento e de experiéncia de
varios produtos de beleza e de estratégias de relaxamento (e.g., massagem facial).

Participaram neste workshop 3 mées, 2 criangas e 1 jovem.

Os recursos necessarios para que este workshop fosse concretizavel foram
cadeiras, uma mesa, produtos fornecidos pela formadora e a sala de formacgdes da Casa.

A metodologia utilizada foi a ativa.

Relativamente a avaliacdo, esta foi baseada na observacao direta e nos indicadores
de interesse (e.g., “Foi tdo bom Joana, temos que fazer destas coisas mais vezes, esta
bem?”, “Da para relaxar...”) e também foi realizado um questionario de avaliacdo

elaborado pela responsavel da Casa (cf., Anexo VI).

3.12. Pintar o Natal!

Esta atividade consistiu em desenvolver a motricidade fina através da pintura de
arvores de natal com as maos. As criancas, com a ajuda da estagiaria curricular e
profissional, pintaram as maos com tinta e fizeram a impressédo numa folha branca. Nesta

atividade participaram 2 criangas com 2 pais.

Os recursos necessarios a realizacéo desta atividade foram cadeiras, mesas, tintas,

pinceis e folhas brancas e a metodologia utilizada foi a ativa.
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A avaliacdo desta atividade consistiu na observacéo direta e nos indicadores de
interesse, satisfacdo e entusiasmo (e.g. “A minha filha vai adorar!”, “Ficou tdo

engracado.”, “Olha como fica!™).

3.13. Workshop “Decoracoes de Natal”

Este workshop foi dinamizado por duas voluntarias da Acreditar em conjunto com
a estagiaria curricular e profissional. Consistiu em conceber coroas de natal e anjos
decorativos com diversos materiais, desde feltro a cartolinas. Foi uma atividade que teve
uma adesdo positiva por parte dos voluntarios, das familias e dos profissionais da Casa.
Assim, participaram 4 voluntarios, 3 maes, 2 jovens e 3 colaboradores (estagiaria
profissional, estagiaria curricular e estagiaria da Unidade de Observacdo e Intervencao
do 3° ano de Licenciatura em Ciéncias da Educacdo). O workshop fez muito sucesso e
isso levou a que fosse realizada uma sessao edicao, desta vez s6 para voluntarios, no qual
participaram 4 voluntarios e o mesmo foi dinamizado, desta vez, pela estagiéria curricular

em conjunto com a estagiaria profissional.

Os recursos necessarios a realizacdo deste workshop, tanto para a primeira como
para a segunda edicdo, foram mesas, cadeiras, tesouras, colas, canetas, lapis, cartolinas,
feltros e moldes fornecidos pela voluntéaria que deu a formacdo. Tendo em conta o
contetdo do workshop a metodologia utilizada foi ativa.

A avaliacdo do mesmo foi baseada na observacdo direta, nos indicadores de
entusiasmo e interesse (e.g. “UAU, olha para a minha coroa!”, “Temos que fazer outro!
Pode ser?”’) e também num questionario de avaliacdo elaborado pela responsavel da Casa
(cf., Anexo VII). Para divulgacéo, foi realizado um cartaz que pode ser encontrado em

anexo (cf., Anexo VIII).

3.14. Workshop “Show cooking, make up, cabeleireira e pinturas faciais”

Este workshop foi dinamizado por varias profissionais experientes nas diferentes
areas: uma profissional de maquilhagem, uma cabeleireira, uma profissional de pinturas
faciais e uma blogger de comidas vegetarianas. Durante a manhd, as familias foram
presenteadas com uma maquilhagem e penteado ao seu gosto e puderam também aprender

novas técnicas de maquilhagem. Ao longo da manha e da tarde as criancas e jovens
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puderam escolher uma fantasia e a profissional de pinturas faciais ficou encarregue de
tornar os sonhos realidade. Relativamente ao show cooking, houve uma demonstragéo de
como fazer sobremesas saudaveis em que as familias participaram e puderam também
elaborar os seus proprios bolinhos. A receita foi brigadeiros de tdmara com cocd e fez as

delicias de todos. Participaram 9 familias, das quais 4 criancas/jovens e 9 mées/pais.

Os recursos que foram necessarios para a realizacdo das varias atividades ao longo
deste dia foram os mais diversos, desde cadeiras, mesas, material de maquilhagem e
cabeleireiro, a tdmaras, coc0, bananas, colheres, pratos e, claro, as tintas e pinceis para as

pinturas faciais. A metodologia adequada a este conjunto de atividades foi a ativa.

Relativamente a avaliacdo, a mesma foi baseada na observacdo direta e nos
indicadores de satisfacdo e interesse (e.g. “Adorei, adorei Joana! Foi uma 6tima ideia,
uma atividade muito gira!”, “Amanha é que ¢ o workshop de maquilhagem, ndo é? Quero

muito ir!”).

3.15. Festa de Natal do HP

Todos os anos o Hospital Pediatrico organiza uma Festa de Natal com varias
atuacdes para as criancas e jovens que passam esta quadra natalicia no hospital. E uma
tarde em que as gargalhadas ecoam nos corredores e as surpresas batem a porta, incluindo
o Pai Natal, que entregou as prendas a todas as criancas e jovens. As familias da Casa sdo
também convidadas a estarem presentes nesta festa. Tendo em conta as familias que
estavam na Casa neste dia, e também o estado clinico das/os criangas/jovens, apenas uma
crianca pode ir a Festa de Natal. De forma a que a divulgacao fosse atrativa, tanto para as

familias como para os voluntarios, foi elaborado um cartaz (cf., Anexo VIII).

A festa consistiu num momento musical protagonizado por um casal que agradou
a todas as idades e numa historia magica contada por um magico que fez as delicias de
todos. Terminou com um pequeno lanche partilhado por todos os participantes, desde as
criangas as educadoras do hospital.

A avaliagéo desta atividade consistiu apenas na observagéo direta e no indicador

de satisfacdo (e.g. “Gostei mais da historia do sultdo e do magico, ele ¢ fixe!”).
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3.16. Festa de Natal na Casa Acreditar de Coimbra

Tal como a atividade descrita anteriormente, a Festa de Natal da Casa Acreditar
de Coimbra realiza-se todos os anos. As familias, os voluntarios, os profissionais e 0s
Barnabés sdo convidados a estarem presentes nesta festa que assinala a época natalicia na
Casa. Todos os anos o programa é diferente e desta vez houve um teatro protagonizado
pelos voluntérios e por alguns jovens que estavam na Casa; houve ainda um momento
musical e, como ndo podia deixar de ser, o Pai Natal entregou as prendas as criancas e
aos jovens. Participaram nesta festa, seguida de um lanche partilhado, 13 familias (11
criangas/jovens e 16 maes e pais), 23 voluntarios, 4 profissionais, 3 membros da direcéo,
a estagiaria curricular e profissional e ainda 5 Barnabés e respetivas familias. Para tornar
a divulgacao mais atrativa, foi elaborado um cartaz que se encontra em anexo (cf., Anexo
IX)

Os recursos necessarios para que a festa fosse possivel foram os mais diversos,
desde as comidas para o lanche partilhado, a todas as decoracdes para o teatro, passando

pelas habituais cadeiras e mesas para que tudo estivesse no lugar.

Quanto a avaliacdo desta festa foi concretizada através da observacao direta e dos
indicadores de satisfagé@o e entusiasmo (e.g. “Aaaah, o teatro este ano esteve muito bem!
E as bruxas, ahahah!”, “Olha, 14 vai a bruxa Rita Maldita, ahahah! Faz o feitico outra vez,

faz!”).

3.17. Inventario da cozinha e refeitério da Casa

Este inventario foi concretizado a pedido da responsavel da Casa. Todos 0s anos
é realizado um inventario aos varios constituintes da Casa e, neste caso, coube a estagiaria
curricular que executasse o inventario da cozinha e do refeitorio. Como tal, procedeu-se
ao registo e verificacdo de tudo o que existe no refeitorio, desde pratos, as travessas e
jarros de &gua. Na cozinha, o inventario passou por contabilizar todos os eletrodomésticos
e utensilios existentes, desde os garfos, as panelas e torradeiras. Deste modo,
conseguimos perceber se € necessario restabelecer alguma coisa ou se algum

eletrodoméstico se encontra estragado.
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Os recursos necessarios passaram por todos os utensilios de cozinha, ao papel e

caneta para que tudo fosse devidamente registado. A metodologia utilizada foi ativa.

A avaliacdo desta atividade passou pela observacdo direta, mas apenas com base

na concretizagdo ou ndo da mesma.

3.18. Pinguins e giz: como se cruzam?

Esta atividade consistiu em desenhar numa cartolina preta pinguins com giz e
contou com a participacao de 3 criancas e com 3 mées. Desta forma, mée e filha puderam
realizar a atividade em conjunto, potenciando assim a interacdo entre as duas e

promovendo momentos de criatividade.

Os recursos utilizados nesta atividade foram cartolinas pretas, giz branco, azul e

laranja. A metodologia adequada foi a ativa.

Quanto a avaliacdo, esta teve como base a observacao direta e os indicadores de
interesse e entusiasmo (e.g. “O que ¢ que a minha filha vai fazer? Pinguins? Ela adora

esses bichos!”, “Olhe como ficou Joana, olhe!™).

3.19. Arte com lapis de cera

Esta atividade contou com 3 participantes: 2 jovens e 1 voluntario e consistiu em
colar lapis de cera a uma cartolina branca e, com a ajuda de um secador, derreté-los. O
objetivo foi conseguir realizar um dégradé de cores. Durante a atividade, o facto de os
lapis de cera derreterem a velocidades diferentes foi um verdadeiro desafio: ja tinhamos
cores a escorrer pela cartolina como era esperado e outras que ndo tinham comecado a

derreter. Porém, com paciéncia e perseveranga, conseguimos atingir o objetivo inicial.

Os recursos necessarios para a realizacdo desta atividade foram os lapis de cera,
cartolinas brancas, mesa, cadeiras e toalhitas para limpar o excesso de lapis derretido. A

metodologia utilizada foi a ativa.

A avaliacdo desta atividade passou pela observacdo direta e nos indicadores de
satisfacdo e entusiasmo (e.g. “UAU, olha o efeito!”, “Olha o meu azul, vé como fica,

olha, olha, olhaaa!”).
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3.20. Open Day

O Open Day é o dia em que a Casa Acreditar de Coimbra est4 aberta para que
qualquer pessoa a possa Visitar: escolas, empresas, particulares, qualquer um pode visitar
a Casa neste dia. Também é o dia em que a Casa celebra o seu aniversario e, no ano de
2017, a Casa celebrou o seu sétimo aniversario; ha sete anos atras a Casa recebeu a
primeira familia. A Casa esteve aberta a visitas desde as 12 horas até as 20 horas e as 18
horas houve um espetaculo de magia, uma pequena apresentacdo concretizada pelas
familias que estavam na Casa e pela estagiaria curricular terminando com um lanche

partilhado por todos, onde se cantou os parabéns a Casa.

Os recursos necessarios a realizacdo do Open Day foram os mais variados, desde
cartolinas e decoracdes para assinalar o sétimo aniversario da Casa, a cadeiras e mesas e

comidas para o lanche.

Relativamente a avaliacdo desta atividade, a mesma basou-se na observacao

direta, mas apenas tendo em conta a concretiza¢do ou nao da mesma.

3.21. Disfarcando o Carnaval

O Carnaval na Casa teve um sabor especial: houve pinturas faciais (realizadas por
uma profissional), baldes em forma de animais e um animado desfile com as fantasias
que as familias escolheram. Ao longo da tarde a diversdo reinou na Casa e as 4 familias
(3 mées e 5 criancas/jovens) puderam incorporar as suas personagens preferidas. Esta
atividade contou ainda com a participacdo da aluna que estava a realizar a Unidade de

Observacdo e Intervencdo na Casa.

Os recursos essenciais para que os festejos do Carnaval fossem possiveis foram

0s varios disfarces, pinceis e tintas e balGes.

A avaliagéo desta atividade consistiu na observacédo direta e nos indicadores de
satisfacdo e interesse (e.g. “Olha para a minha fatiota Joana, olha!”, “Fartei-me de rir

hoje, temos que fazer coisas destas mais vezes!”).
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3.22. Festa de Anos da J

Sempre que h& um aniversario de uma/um crianga/jovem, e que seja possivel,
celebramos 0 mesmo na Casa. Assim, celebrou-se o aniversario da J com todas as familias
que estavam na Casa e também com os voluntarios que estavam la nesse momento. Houve
um lanche partilhado por todos e ainda um bolo de aniversario que fez as delicias da

aniversariante.

Os recursos necessarios para concretizar esta festa de anos foram as comidas,

desde doces a salgados, mesas, cadeiras e bebidas.

A avaliaco nesta atividade basou-se na observagéo direta, mais concretamente

na concretizagdo ou ndo da mesma.

3.23. Formacéo de Voluntarios

A formacdo de voluntarios ocorre na Casa todos 0s anos, no minimo uma vez.
Neste ano, 2017, ocorreu desde fevereiro a abril e contou com 35 voluntérios novos. Esta
formacdo é divida em trés partes: uma primeira onde € apresentada a Acreditar, varios
testemunhos (pais, voluntarios e Barnabés) e algumas fun¢des e regras do voluntariado;
a segunda parte refere-se a componente do Hospital Pediatrico (perspetivas de
educadoras, enfermeiras, médicos e assistentes sociais); por fim, na terceira e ultima parte
da formacdo sdo apresentadas técnicas e a ética do voluntariado seguido de uma
componente sobre trabalho em equipa. As componentes do voluntariado desta formagéo
foram planeadas e ministradas pela responsavel da Casa e pela diretora técnica e, na
ultima parte da formagé&o (técnicas e ética do voluntariado), a estagiéria curricular foi uma

das formadoras em conjunto com a responsavel da Casa.

Os recursos definidos para esta formagéo foram: cadeiras, mesas e o projetor de
forma a que fosse possivel apresentar todos os contetidos aos voluntarios. A metodologia

utilizada foi a ativa.

A avaliacdo desta formacao foi planeada pela responsével da Casa e foi realizada

através de questionarios de satisfacdo (cf., Anexo X).
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3.24. Sessao de esclarecimento de Reiki

A sessdo de esclarecimento de Reiki ocorreu na Casa e foi direcionada a
voluntarios e a profissionais. Consistiu no esclarecimento sobre o que € o Reiki e em que
consiste e na experiéncia de uma sessdo de Reiki, experiéncia esta que foi totalmente
voluntaria. Estiveram presentes 4 voluntarios, a responsavel da Casa e a estagiaria
curricular. Foi elaborado um cartaz para que a divulgacdo desta atividade tivesse um

maior impacto (cf., Anexo XI).

Para que a sessdo ocorresse, foi indispensavel uma marquesa de massagens, de
forma a que quem quisesse experimentar pudesse estar deitado o mais confortavel

possivel.

A avaliacdo desta atividade foi baseada na observacéo direta e nos indicadores de
interesse e satisfacdo (e.g. “Néo faco ideia do que ¢, mas vou experimentar...”, “Foi uma
experiéncia interessante Joana...”). Para além disso, foi também realizado um

questionario de avaliacdo elaborado pela responsavel da Casa (cf., Anexo XI1).

3.25. Ida ao parque infantil do Hospital Pediatrico

Esta atividade consistiu numa ida ao parque infantil do Hospital Pediatrico com
as familias da Casa. O parque situa-se muito perto da Casa, a apenas 5 minutos a pé, e é
um lugar que faz as delicias das criancas. Como tal, decidimos que seria uma atividade
simples e exequivel de ser realizada. Assim, 3 voluntérios, a estagiaria curricular e a aluna
que estava a realizar a Unidade de Observagéo e Intervencdo na Casa foram, com duas

familias, passar o final de uma tarde repleta de brincadeiras.

Os recursos necessarios para que esta atividade fosse possivel foram os baloi¢os
e escorregas do proprio parque infantil do Hospital Pediatrico. A metodologia adequada
foi ativa.

A avaliacdo baseou-se na observacgéo direta e nos indicadores de satisfagéo e
interesse (e.g. “Vamos ao parque Joana? Fixe!”, “Foi muito bom para o Vasco, ndo

largava o escorrega!™).

Joana Silvestre 53



FACULDADE DE PSICOLOGIA Relatorio de Estagio Curricular
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

3.26. Workshop “Trabalhos manuais”

Este workshop foi dinamizado por uma das voluntarias que dinamizaram o
workshop de decoracdes de natal supramencionado em conjunto com a estagiaria
curricular. Esta atividade consistiu em produzir porta chaves, carteiras e bolsas de
telemovel com feltro e contou com a participacao de 4 jovens, 2 mées, uma voluntéria e
a aluna que estava a realizar a Unidade de Observacéo e Intervengédo na Casa. Para que a

divulgacdo fosse mais eficaz, foi realizado um cartaz (cf., Anexo XIII).

Os recursos essenciais a realizacdo deste workshop foram os moldes fornecidos
pela voluntéria dinamizadora, o feltro de varias cores, lapis, canetas, tesouras, colas,

cadeiras e mesas. A metodologia adequada foi a ativa.

A avaliacdo deste workshop consistiu na observacao direta e nos indicadores de
interesse e satisfacdo (e.g. “Olha, olha, vé como fica!”, “O teu ficou mesmo fixe!”). De
forma a completar esta avaliacdo, foi realizado um questionério de avaliacdo (cf., Anexo
XIV).

3.27. Workshop “NEE’s e Oncologia Pediatrica: (Des)construindo o

puzzle”

Este workshop surgiu de uma ideia da professora doutora Sonia Mairos Ferreira,
orientadora da estagiaria curricular e também de uma das alunas que realizaram a Unidade

de Observacéo e Intervencdo na Casa, para uma intervengéo da aluna da UOI.

Foi planeado entdo um workshop a ser realizado na Faculdade de Psicologia e de
Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbra e a divulgacédo foi realizada através
de um cartaz (cf., Anexo XV). A planificacdo do mesmo encontra-se em anexo (cf.,

Anexo XVI), assim como 0s objetivos, recursos e metodologias utilizadas.

A avaliagdo foi concretizada através de um questionario no google form (cf.,
Anexo XVII) e, de uma forma geral o workshop correspondeu as expectativas. Numa
escala de 1 a 5, as dinamicas que foram realizadas durante o workshop obtiveram uma
classificacdo de 4 (50%). Todas as formadoras (responsavel da Casa, professora doutora
Sonia Mairos Ferreira, a aluna da Unidade de Observacgédo e Intervencdo e a estagiaria

curricular) obtiveram boas classificacdes, sendo a média 4.

Joana Silvestre 54



FACULDADE DE PSICOLOGIA Relatorio de Estagio Curricular
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

3.28. Dia da Crianca

A atividade do Dia da Crianga consistiu numa viagem de Tuc Tuc pela Alta e
Baixa de Coimbra e num lanche numa pastelaria de Coimbra, pastelaria Penta.

Participaram nesta atividade 5 mées, 5 criancas/jovens e 1 profissional.

Neste dia recebemos na Casa uma grande quantidade de alimentos e produtos de
higiene que precisavam de ser organizados na Copa. Como tal, foi solicitado a estagiaria
curricular que ndo fosse com as familias a atividade do Dia da Crianca e ficasse na Casa
a organizar os produtos. Como tal, ndo pdde ser realizada, pela parte da estagiaria, uma

avaliacdo no momento da atividade, uma vez que néo estava presente.

3.29. Visita a Universidade de Coimbra

Esta atividade consistiu na visita a0 Museu da Ciéncia, ao Laborat6rio Chimico e
ao Paco das Escolas e participaram 4 mdes, 5 criancas/jovens, a estagiaria curricular, a
aluna que estava a realizar a Unidade de Observacdo e Intervencao na Casa e 1 voluntario.

A deslocacdo até a Universidade de Coimbra ocorreu por meio da carrinha da Acreditar.

A visita iniciou-se no Museu da Ciéncia onde foi possivel observar diversas
exposicdes desde baterias elétricas antigas, telescopios a esqueletos de uma baleia e de
um cavalo. No Laboratério Chimico puderam fazer experiéncias relacionadas com a
refracdo da luz, entre outras. Ja no Paco das Escolas visitdimos a Capela de Sdo Miguel e
algumas componentes da Faculdade de Direito, como por exemplo a Sala dos Capelos, a
Sala das Armas, entre outros.

No final da atividade, no que diz respeito a avaliacdo, pudemos afirmar que a
mesma correu bem, através da observacdo direta e dos indicadores de satisfacdo e
interesse (e.g. “UAU, nunca tinha visto um esqueleto!”, “Vamos ao patio, vamos! Nao ¢é

"’

patio, ¢ o Paco das Escolas, mas sim, ja vamos!”). Houve alguns contratempos, como foi
o0 caso de dois jovens terem ficado muito cansados devido a sua condi¢do clinica (o
diagnostico dos dois jovens € um tumor 6sseo num dos 0ssos da perna o que condiciona
em muito a mobilidade). Porém, apesar deste obstaculo, conseguimos visitar o que estava
planeado, proporcionando aos dois jovens momentos de descanso para que pudessem

recuperar energias. E no final foram dos participantes que gostaram mais da visita.
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3.30. Sardinhada

A Sardinhada realiza-se todos os anos na Casa Acreditar de Coimbra como
comemoracdo dos Santos Populares. E uma festa em que sdo convidados todos os
voluntarios da Casa, todas as familias e os profissionais da Casa. Assim, participaram
nesta Sardinhada 10 familias (10 mdes/pais e 7 criangas/jovens), 26 voluntarios, 4
profissionais, a estagiaria curricular, as duas alunas que estavam a realizar a Unidade de
Observacdo e Intervencdo, a aluna gque estava a fazer o estagio de Musica na Casa e a sua
orientadora. De forma a que a divulgacéo fosse o0 mais atrativa possivel, foi elaborado um
cartaz (cf., Anexo XVIII). Uma surpresa que a festa teve este ano foi uma Marcha Popular
organizada pela estagiaria curricular e pela aluna do estagio de Musica e, claro, com a
participacdo das/os criangas/jovens e voluntarios da Casa. A letra foi escrita por todos 0s
participantes e a musica composta pela estagiaria de Musica e encontra-se em anexo (cf.,
Anexo XIX). Deste modo, a Sardinhada comegou com a Marcha Popular “Acreditar” e
seguiu-se uma festa repleta de alegria, gargalhadas, brincadeiras e, claro, as famosas

sardinhas assadas e o caldo verde.

Os recursos necessarios para que esta atividade fosse possivel foram as
decoracgdes dos Santos, as diversas comidas, desde os doces as sardinhas, mesas, cadeiras,

colunas, computador e masica.

A avaliacdo desta atividade foi realizada através da observacdo direta e dos
indicadores de interesse e satisfacdo (e.g. “Uma marcha! Tao gira! Que boa ideia!”, “Esta

Sardinhada foi a melhor! Para o ano tem de ser ainda melhor!”).

3.31. Encontro Nacional de Barnabeés: Dreaming with Survivors

Este encontro realizou-se em Lisboa, contou com a participacéo de 27 Barnabés
e a coordenadora nacional dos Barnabés convidou a estagiaria curricular a participar no

mesmo.

De forma a contextualizar este encontro e no que é que ele se centrou, vamos
apresentar o projeto Dreaming with Survivors. E um projeto que pretende criar uma rede
de sobreviventes de cancro infantil e que promova a discussao das principais necessidades

de mudanca na oncologia pediatrica. O projeto comecou em dezembro de 2016 e juntou
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cerca de 40 jovens com idades compreendidas entre os 14 e 0s 27 anos. Resultaram desse
encontro 4 preocupac0es principais: Survivorship Passport —tem o objetivo de promover
0 empowerment dos sobreviventes e de existir em Portugal um documento que retna todo
o historico da doenca; Acreditar Seguro — uma boa parte dos sobreviventes referiram o
aumento do prémio do seguro ou até mesmo da recusa em ter acesso ao mesmo devido
ao historico de doenca oncologica; Cuidar de quem cuida — 0s jovens sentem a
necessidade de saber mais sobre 0 que 0s seus pais necessitam e como 0s podem ajudar;
Abrir mentes — a escola é um dos contextos de referéncia das criangas e jovens e, como
tal, os Barnabés identificaram uma necessidade de manter a escola melhor informada e

preparada para lidar com um aluno com o diagndstico de cancro.

No Encontro Nacional de Barnabés: Dreaming with Survivors, os Barnabés
apresentaram alguns resultados sobre estes quatro temas, nos quais trabalharam até entao.
Deste encontro resultaram muitas ideias, sugestdes e planos para o futuro acerca destas
tematicas e uma promessa, por parte dos Barnabés, em como vao continuar este projeto
que ha tanto era ambicionado pela Acreditar. Neste ano (2018) sera apresentada a
continuacgéo destes trabalhos.

3.32. Ida a Feira Popular de Coimbra

Esta atividade consistiu numa visita a Feira Popular de Coimbra pelas familias da
Casa e também por voluntarios. Assim, participaram nesta atividade 6 maées, 8
criancas/jovens e 2 voluntarios. Para se deslocarem até a feira, utilizou-se a carrinha da

Acreditar conduzida por um voluntario.

Nesta atividade a estagiaria curricular ndo esteve presente e assim,
consequentemente, ndo foi registada uma avaliagdo. Com base numa conversa com 0S
voluntéarios e familias que foram percebemos que a atividade correu bem, uma vez que as

familias disseram “Podiamos ir ja outra vez amanha, ahahah!”.

3.33. Sunset no Hotel Vila Galé

Esta atividade surgiu de uma parceria entre a Casa Acreditar de Coimbra e o Hotel
Vila Galé de Coimbra. Durante o més de julho, o hotel em questao apresenta um programa

variado que inclui sunset’s na piscina do Hotel. Assim, as familias da Casa Acreditar de
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Coimbra foram convidadas a passar um final de tarde diferente. Participaram 6 familias,

das quais 6 maes, 8 criancas/jovens, a estagiaria curricular e 1 voluntario.

Os recursos necessarios para a ida a este Sunset foram a carrinha da Acreditar para
a deslocacdo dos participantes, o bar e a piscina do hotel. As familias precisaram também

de levar fatos de banho, toalha e chinelos para poderem usufruir da piscina em pleno.

A avaliacdo desta atividade baseou-se na observacédo direta e nos indicadores de
interesse e satisfacdo (e.g. “Vamos para uma piscina? A sério?! ‘Boraaaa!”, “Adorei,

adorei, adorei! S6 o tempo ¢ que podia ter ajudado um bocado, mas pronto. Mas adorei!”).
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V. Investigacéo

1. Introducéao

A investigacao desenvolvida tem como base o estudo da percecdo da qualidade
de vida dos cuidadores informais das criancas e dos jovens que estdo alojados na Casa
Acreditar de Coimbra. A qualidade de vida & um conceito amplo e este engloba varios
aspetos, desde a existéncia individual, aos estados ou condi¢des desejaveis do individuo
e também o sentido de bem-estar e de satisfacdo (Canavarro & Vaz Serra, 2010, cit por
Baildo, 2013). Para além disso, a qualidade de vida pode ser entendida como a percecao
que um individuo tem acerca da sua posi¢do na vida, “no contexto da cultura e sistemas
de valores no qual ele vive e em relacdo com 0s seus objetivos, expectativas, padrdes e

preocupacdes” (Baildo, 2013, p. 12).

A avaliacdo da qualidade de vida pode ser feita atraves de instrumentos geneéricos
ou especificos (Kluthcovsky, A. & Kluthcovsky, F., 2009). Segundo Kluthcovsky e
Kluthcovsky (2009), uma das principais questdes quando se trata de avaliagdo de
qualidade de vida é conseguir determinar o que € importante para a pessoa, especialmente
qguando o instrumento é utilizado em diferentes culturas. Resultou entdo, de um projeto
colaborativo em 15 centros, um instrumento valido e aplicavel em diversas culturas: o
World Health Organization Quality of Life-100 (WHOQOL-100) (Kluthcovsky &
Kluthcovsky, 2009). Tendo em conta a necessidade de utilizar instrumentos de aplicacéo
rapida foi desenvolvida uma versdo abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-Bref.

1.1. Revisao da literatura

A qualidade de vida dos cuidadores de criancas e jovens com cancro é um tema
que tem vindo a ser pouco explorado em termos de investigacdo. Apesar da intensa
pesquisa bibliografica acerca da temaética, poucos foram os estudos encontrados que
abordassem a qualidade de vida dos cuidadores de criancas e jovens com cancro. A
maioria dos estudos sobre a qualidade de vida no cancro pediatrico avaliam o impacto da
doenca no portador (Cunha, 2007). Existem poucos que abordam a qualidade de vida dos
cuidadores de criancas e jovens com cancro (Chie et al., 2003, cit. por Cunha, 2007; Eiser
et al., 2005, cit. por Cunha, 2007; Yamazaki et al., 2005, cit. por Cunha, 2007; Goldbeck,
2006, cit. por Cunha, 2007). Hasset (2010, cit. por Bailéo, 2013) afirma que a maioria da
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investigacdo direcionada para o estudo do cancro foca-se na doenca e nos doentes. Nos
centros hospitalares, o processo de cuidar esteve sempre voltado para o doente, fazendo
com que, na maioria das vezes, o papel do cuidador e as suas necessidades fossem

esquecidos (Brennan, 2008, cit. por Baildo, 2013).

Porém, alguns estudos tém demonstrado que perante a doenca oncologica do filho,
e de tudo o que € inerente @ mesma, 0s pais destas criancgas e destes jovens acabam por
necessitar de apoio médico e psicolégico (Ortiz & Lima, 2007, cit. por Rubira, 2012).
Para além disso, o diagnostico “de uma doenga cronica potencialmente fatal representa
um grande desafio para o paciente e para a familia” (Cunha, 2007, p. 16) e o cuidador
apresenta sintomas de ansiedade, depressédo, diminuicdo da saude fisica e uma diminuicéo
nos parametros referentes aos relacionamentos interpessoais (Weitzner et al., 1999, cit.
por Cunha, 2007; Steele et al., 2003, cit. por Cunha, 2007; Dahlquist, Czyzewski & Jones,
1996, cit. por Cunha, 2007). O estudo de Cunha (2007) confirmou que a qualidade de
vida dos cuidadores de criancas e jovens com cancro acarreta prejuizos nas dimensdes
mental e fisica. Para além disso, Andrade (2012) constata que o dominio psicolégico é o
que apresenta valores mais baixos quando aplicado o instrumento WHOQOL-Bref.

No estudo desenvolvido por Chie et al. (2003, cit. por Cunha, 2007), a qualidade
de vida de cuidadores de criancas com tumores do Sistema Nervoso Central apresenta
scores significativamente baixos nos dominios da saude fisica e mental. Por outro lado,
Eiser et al. (2005, cit. por Cunha, 2007) investigaram a qualidade de vida das mées de
criancas recém diagnosticadas com cancro e verificaram um impacto negativo nos
dominios “Aspetos sociais”, “Fisicos”, “Emocionais”, “Salde mental” e “Vitalidade”. No
estudo de Baildo (2013) podemos verificar outros fatores com um impacto negativo,
como a satisfacdo ao nivel do bem-estar financeiro, de tempo, de relagdes sociais e de

salde, de emprego e educacao.

E também verificado na literatura que a doenca da crianca passa a fazer parte do
contexto familiar (Figueiredo, 2009, cit. por Andrade, 2012) e que os tratamentos tém um
impacto sobre o doente e a sua familia levando a um sofrimento fisico, psicolégico e
social que afeta a qualidade de vida do individuo e também a qualidade de vida familiar

(Figueiredo, Araljo, & Figueiredo, 2006, cit. por Baildo, 2013). A fase do tratamento
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provoca alteracfes na qualidade de vida do doente, mas também na qualidade de vida do
cuidador (Pellegrino et al., 2010, cit. por Baildo, 2013). Por outro lado, existe evidéncia
de que os indices de depressao nos cuidadores de criangas e jovens com cancro sdéo muito
elevados nos primeiros meses ap6s o diagnéstico (Cunha, 2007). A medida que o tempo
passa, ha uma reducdo destes indices contrastando com um crescimento da ansiedade
(Manne et al. 1995, cit. por Cunha, 2007; Manne et al., 1996, cit. por Cunha, 2007). E,
portanto, imprescindivel o apoio psicoldgico aos cuidadores de criancas e jovens com
cancro (Cunha, 2007).

A dedicacdo ao cuidado do filho conduz a uma diminuicéo de outras atividades e
do cuidado pessoal (Andrade, 2012). Beck e Lopes (2007, cit por Andrade, 2012)
afirmam que o cuidado pessoal é reduzido devido ao numero elevado de atividade durante
o dia, o que implica que o cuidador ndo disponha de tempo para se dedicar as suas
atividades pessoais. Foi verificado também que os internamentos afetam as atividades de
lazer do cuidador e, por consequéncia, da familia, bem como o sistema imunitario da/o
crianga/jovem, impedindo que a familia frequente sitios publicos devido a probabilidade
de poder contrair alguma infecdo e alterar o seu estado clinico (Beck & Lopes, 2007, cit
por Andrade, 2012).

Como supramencionado, a qualidade de vida afeta diversos dominios, como o
dominio fisico, mental, as relacfes sociais, 0 bem-estar financeiro, entre outros. Assim,
Cunha (2007) ressalta a necessidade de existir uma equipa multidisciplinar nos servigos
de oncologia pediatrica para que se possam encontrar estratégias especificas para o
acompanhamento da saude fisica, mental e social dos cuidadores das/os criangas/jovens
com cancro. E também essencial que exista uma relagio de empatia e de confianca entre

esta equipa e os cuidadores das/os criangas/jovens (Cunha, 2007).
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2. Metodologia de estudo

Em qualquer investigacdo é imperativo explicar, com o maximo detalhe possivel,
os métodos utilizados e os principios metodoldgicos subjacentes ao estudo. Considerando
tudo isso, neste subcapitulo é explicitado o tipo de estudo realizado e devidamente
fundamento, € apresentado o problema de investigacdo, bem como a finalidade e os
objetivos do estudo, é também apresentada a caracterizacdo da amostra do estudo, a
estratégia de recolha de dados, mais especificamente, através de entrevistas baseadas no
WHOQOL-Bref e, finalmente, os procedimentos do estudo.

2.1.  Tipo de estudo

O estudo que serd descrito posteriormente é uma investigacdo qualitativa. Como
tal, este tipo de investigacdo apresenta cinco caracteristicas principais que a distinguem
da investigacdo quantitativa e sdo elas: na investigacdo qualitativa a fonte direta de dados
é 0 ambiente natural, sendo que o investigador € o instrumento principal; a investigacao
qualitativa é descritiva; na investigacao qualitativa é dado maior &nfase aos processos do
que aos produtos; a analise dos dados é maioritariamente realizada de forma indutiva e o
significado apresenta uma grande importancia na abordagem qualitativa (Bogdan e
Biklen, 1994). Deste modo, o estudo é fundamentado nestas caracteristicas, visto que se
pretende uma interacdo entre os participantes e o investigador para que os dados
recolhidos sejam o mais aproximado da realidade possivel para, seguidamente, ser feita

uma analise das informacdes coletadas durante toda a investigacao.

Tendo em conta que a nossa investigacéo se prende no estudo da qualidade de
vida das familias alojadas na Casa Acreditar de Coimbra, entendemos que o tipo de estudo
mais adequado seria a investigacdo qualitativa de carater exploratorio, uma vez que nao
pretende uma evidéncia conclusiva, mas sim um melhor entendimento e perspetiva sobre
0 problema em questdo (Saunders, Lewis & Thornhill, 2012, cit. por Dudovskiy, 2017).
Para além disso, 0 estudo exploratorio tem a vantagem que se adaptar a diversas as
mudangas que os resultados possam trazer, fazendo deste tipo um estudo flexivel
(Dudovskiy, 2017). Desta forma, pretende-se explorar o assunto da qualidade de vida dos

cuidadores de criancgas e jovens com cancro alojados na Casa Acreditar de Coimbra.
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2.2.  Problema de investigacao

Tendo em conta o tipo de estudo supramencionado, importa apresentar o
problema de investigacdo a que nos propusemos responder. Sabendo que o estagio
curricular que estdvamos a realizar englobava familias de criangas e jovens com cancro,
propusemo-nos a investigar o seguinte problema: “Qual a percecdo dos cuidadores
informais das/os criancas/jovens incluidos na Casa Acreditar de Coimbra sobre a sua

qualidade de vida?”.

2.3. Finalidade e objetivos

Considerando o estagio curricular, as atividades que foram concretizadas ao longo
do mesmo e a intervencdo com as criangas, 0s jovens e as suas familias, concluimos que
a investigagdo teria uma natureza qualitativa de forma a estudar o problema de
investigacdo definido “Qual a perce¢ao dos cuidadores informais das/os criangas/jovens

incluidos na Casa Acreditar de Coimbra sobre a sua qualidade de vida?”.

Definimos entdo que os objetivos para esta investigacdo seriam: compreender a
perspetiva que os cuidadores informais das/os criangas/jovens que estdo na Casa
Acreditar de Coimbra tém sobre a sua qualidade de vida, perceber qual ou quais as
mudancas que ocorrem apas o diagnostico de cancro num filho e perceber o impacto que

a doenca do/a filho/a tem na vida familiar.

2.4.  Participantes

Neste estudo participaram cinco familias que estavam alojadas na Casa Acreditar
de Coimbra. Para a recolha de dados ser mais eficaz entrevistou-se apenas um elemento
de cada familia. Como tal, foram entrevistados um homem e quatro mulheres sendo que
as idades dos entrevistados variam entre 0s 32 e 0s 56 anos. Tendo em conta que algumas
familias apresentam um agregado familiar com mais de um filho, denomindmos que o/a

filho/a que tem cancro seria “filho 1”.

A primeira familia entrevistada tem o seu agregado familiar composto por 3
elementos: méae, pai e filha. O pai tem 40 anos, € licenciado em Engenharia Eletrotécnica
e a mae tem 38 anos e é tradutora, tendo tirando uma licenciatura. S&o casados e tém uma

filha de 2 anos e meio que foi diagnosticada com leucemia no dia 4 de abril de 2017. A
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familia veio para a casa no proprio dia ou nos dias seguintes, mas a filha permaneceu
internada no Hospital Pediatrico de Coimbra até junho, data em que veio para a Casa
Acreditar de Coimbra pela primeira vez. Foi a primeira vez que a familia tinha estado na
Casa e desde junho ja sairam e entraram algumas vezes. Relativamente aos tratamentos,
o0 entrevistado afirma que “a leucemia ndo sao ciclos definidos como nas outras doen¢as
oncolégicas. E mais continua e faz todas as semanas. Portanto, desde que esta c& tem
feito.”.

A segunda entrevista apresenta uma familia com um agregado familiar composto
por 4 elementos: mae, pai, filha 1 e filho 2. O pai tem 39 anos, possui 0 12° ano do Ensino
Secundario e é vendedor/distribuidor e a mée tem 35 anos e é licenciada em Servico
Social. Séo casados e tém dois filhos: um do sexo feminino e outro do sexo masculino. A
menina tem 10 anos e € estudante do 1° ciclo do Ensino Bésico e 0 menino tem 4 anos e
frequenta o pré-escolar. A menina tem um glioma difuso no tronco cerebral (tumor
cerebral) e foi diagnosticado no dia 12 de junho de 2017. A mée afirma que quando a
filha fez radioterapia, a meio do tratamento passaram para a Casa Acreditar. Apos isso,
“Ja tivemos alta, fomos para casa, ja voltamos. Meados de julho viemos aqui para a
Casa Acreditar a primeira vez.”. Primeiro esteve o pai na Casa e depois comecaram a
alternar “uma noite ficava eu cad, outra ele cd.”. Passado algum tempo estiveram o0s 3 na
Casa (mée, pai e filha 1) e depois chegaram a estar os 4. A filha 1 fez 30 sessdes de
radioterapia, “mais quimio oral e neste momento esta a fazer um novo tratamento que

ainda so fez um ciclo.”.

A terceira familia a ser entrevistada é constituida por 5 elementos: mae, pai, filho
1, filno 2 e filho 3. O pai tem 46 anos, 0 2° ano do 1° ciclo do Ensino Bésico e é reformado
e a mée tem 46 anos é domestica e possui 0 72 ano do 32 ciclo do Ensino Basico. Sdo
casados e tém 3 filhos do sexo masculino. O filho 1 tem 18 anos, frequenta o 9° ano do
3° ciclo do Ensino Basico, o filho 2 tem 22 anos, trabalha num rent a car e tem 0 9% ano
do 32 ciclo do Ensino Bésico e o filho 3 tem 24 anos e frequenta o 12° ano. O filho 1 teve
um osteossarcoma diagnosticado a 31 de julho de 2009. Fez “19 sessoes de quimio...” €
“ndo sei quantas cirurgias que ja perdi a conta.” e estdo na Casa desde o dia 5 de
fevereiro de 2010. Desde esse dia ja estiveram muitas vezes na Casa Acreditar de

Coimbra “mais de 20, talvez...” .
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A quarta familia que foi entrevistada é composta por um agregado familiar de 4
pessoas: mée, pai, filha 1 e filha 2. O pai tem 43 anos, tem 0 62 ano do 2° ciclo do Ensino
Bésico e é mecéanico e a mée tem 32 anos, tem 0 9° ano do 3° ciclo do Ensino Basico e é
empregada doméstica. Vivem em unido de facto e tém duas filhas, no entanto, sé a filha
1 é que ¢é filha de ambos os membros do casal. A filha 1 tem 2 anos e 10 meses e a filha
2 tem 15 anos e frequenta o 10° ano do Ensino Secundéario. A filha 1 tem um
retinoblastoma no olho direito e foi diagnosticado no dia 2 de outubro de 2016. A familia
esta na Casa Acreditar de Coimbra desde esse dia, tendo a filha mais velha estado algumas
vezes com eles na Casa. Relativamente aos tratamentos, fez “sete ciclos de quimio, 6 de

laser, cirurgia (enucleag¢do do olho)”.

Por fim, a quinta familia entrevistada apresenta um agregado familiar composto
por 3 elementos: mae, pai e filho. O pai tem 55 anos, tem 0 9° ano do 3° ciclo do Ensino
Basico e esta desempregado e a mae tem 56 anos, tem 0 12° ano do Ensino Secundario e
estd desempregada. Sdo casados e tém dois filhos (um do sexo masculino e outro do sexo
feminino), no entanto s6 um é que vive com os pais. O filho tem 23 anos e tem 0 11° ano
do Ensino Secundario e tem um Schawnoma (tumor 6sseo) diagnosticado no dia 29 de
julho de 2017. Chegaram pela primeira vez a Casa em agosto de 2017 e desde entdo ja
estiveram trés vezes. No que diz respeito aos tratamentos do filho, fez seis, uma vez que
“3 vezes que estivemos cd... ele faz um em casa, em Lisboa. Faz cd, depois em casa,

’

depois ca... Tratamentos de quimio, comeg¢ou agora a radio...” .

No capitulo 3 serdo apresentados os resultados do estudo e, para tal, consideramos
viavel atribuir um nimero a cada familia entrevistada para, na descri¢éo dos resultados e
das conclusdes, seja percetivel a associacdo entre a familia e a informacédo recolhida.
Assim, a primeira familia a ser entrevista denomina-se “E1”, a segunda “E2”, a terceira

“E3”, a quarta “E4” e a quinta “E5”.

2.5. Instrumento de recolha de informacéo

Visto que estamos perante uma investigacdo qualitativa procurdmos que as
técnicas de recolha de dados fossem as mais abrangentes possiveis para que a informacéao
recolhida ndo fosse prejudicada. Isto é, procuramos criar um instrumento que permitisse

aos participantes alguma liberdade de resposta dentro da tematica estudada e, assim, ndo
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estariamos a condicionar as respostas. Procedemos entdo a elaboracdo de uma entrevista
constituida por questdes de resposta fechada (Escala de Likert) e resposta curta. Deste
modo, conseguiriamos recolher uma classificacdo quantitativa para cada questdo e, para
além disso, com a possibilidade da resposta curta, estariamos aptos a recolher uma
panoplia de informacg6es onde os participantes poderiam abordar e explorar a questdo da

forma que quisessem e que estivessem aptos para.

A entrevista construida para este estudo estd organizada em 21 perguntas, sendo
que a primeira diz respeito a caracterizagdo (e.g. membro, género, idade, profisséo,
habilitacdes literarias, estado civil, diagnostico e data do mesmo, tempo de estadia na
Casa Acreditar de Coimbra, quantas vezes ja tinha estado na Casa e 0 nimero de
tratamentos realizados). Da segunda a vigésima primeira, esta entrevista baseou-se no
instrumento WHOQOL-Bref e nos dominios que este instrumento apresenta: dominio |
(dominio fisico), dominio 1l (dominio psicologico), dominio Il (relagcdes sociais) e
dominio IV (meio ambiente). Todas as questbes baseadas no WHOQOL-Bref
apresentam, também, uma questdo de resposta fechada para que se consiga uma

classificacdo quantitativa relativamente a mesma.

2.6. Procedimentos

Primeiramente, foi elaborado um consentimento informado (cf., Anexo XX), de
acordo com as normas da APA, onde se explica a tematica do estudo (coincidente com o
problema de investigacdo), quem esta a investigar, a natureza voluntaria da participacao,
a possibilidade de desistir ou de negar a resposta a qualquer questdo e de ser um estudo
em que a confidencialidade é assegurada. Para além disso, é descrito que a entrevista sera
gravada para que ndo se perca nenhuma informacdo durante o processo. Este
consentimento € entregue ao participante, bem como o guido da entrevista, para que este

possa verificar a veracidade do estudo.

Posteriormente a assinatura do consentimento informado, iniciou-se a recolha de
dados através da entrevista previamente elaborada; a mesma foi conduzida com base no
guido de entrevista (cf., Anexo XXI). As entrevistas foram administradas aos
participantes num ambiente em que 0s mesmos se sentissem bem e o mais confortaveis

possivel. Assim, realizamos as entrevistas num ambiente informal e descontraido para
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que, como afirma Biggs (1986, cit. por Bogdan e Biklen, 1994), os participantes se sintam
a-vontade e falem livremente dos seus pontos de vista. Deste modo, € produzido um vasto

leque de dados relevantes para a investigagao.

Foram realizadas cinco entrevistas entre 0s meses de setembro de 2017 e janeiro
de 2018 na sala dos pais da Casa Acreditar de Coimbra, sendo que duas delas foram
recolhidas no quarto da familia em questdo. A duracdo das entrevistas variou entre 13
minutos e 32 minutos, sendo a primeira a mais breve e a Gltima a mais longa e ao longo
das entrevistas, todos os participantes mostraram-se interessados em responder as
questdes e em participar no estudo. Apds a recolha de informacdo, procedeu-se ao
tratamento da mesma atraves da anélise de conteudo. Esta técnica de analise de dados
consiste em categorizar as informagdes recolhidas para que seja possivel a explicagdo e
compreensdo das mesmas (Amado, 2014). Foi entdo definido que as respostas as questdes
das entrevistas seriam agrupadas segundo os dominios definidos pelo WHOQOL-Bref

como posteriormente iremos apresentar.
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3. Resultados

Neste subcapitulo serdo apresentadas as informacdes obtidas a partir das
entrevistas realizadas, as quais podem ser consultadas integralmente em anexo (cf.,
Anexo XXII). Podemos entdo proceder a analise das mesmas e a uma reflexdo do
problema de investigacdo a que nos propusemos investigar. Esta reflexdo serad

apresentada no subcapitulo seguinte denominado de “Discussao de resultados”.

A exposicdo dos resultados desta investigacdo sera organizada através dos
dominios do instrumento WHOQOL-Bref. Ou seja, as informagGes adquiridas sdo
organizadas segundo o dominio I, dominio I, dominio Ill e dominio IV do referido
instrumento. Desta forma, no dominio | sdo apresentadas as informacdes relativas a 5
questdes da entrevista realizada, no dominio Il sdo apresentada informacgdes também
relativas a 5 questdes, no dominio 111 sdo apresentadas informacdes relativas a 3 questdes
e, por fim, no dominio IV sdo apresentadas informacGes relativas a 6 questdes. Para
concluir, serd apresentada a informagao recolhida acerca da pergunta “Qual a percecao

de qualidade de vida global na Casa Acreditar de Coimbra?”.

3.1. Dominiol

Grafico 1: Dores do/a filho/a e relacdo
com o dia-a-dia

da 3
9% Nem muito 23
nem pouco Nada
20% Pouco
Pouco Nem muito nem pouco
60% 20% Muito
Muito S
= Muitissimo

0%

Quando os entrevistados foram questionados sobre as dores do/a filho/a e em
como esse fator afeta ou ndo o seu dia-a-dia, a maioria respondeu que afeta muitissimo.
Foram apresentadas varias razdes, nomeadamente a fase da doenca ‘“‘Impede

bastante...houve dias em que ela tinha dores intensas o dia todo e é muito traumadtico...
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é ver sofrimento 24 horas sobre 24 horas.” (E1), “Impediam muito...” (E3), “Impedem
de fazer uma vida normal desde o ponto em que eu tenho de estar 24 horas por 24 horas
com ela. Acabei por deixar a minha vida em prol dela.” (E4) e também a idade da/o
crianga/jovem “Ndo me impede. Ele felizmente ndo tem tido assim dores...ha 18 anos
atras era completamente diferente, ele tinha 4 anos...” (E5). Esta distingdo entre uma
fase inicial da doenca e uma fase final, ou mesmo a recordar episodios antigos, traduz-se

nas diferencas de classificacdo que 0s prdprios atribuiram a esta questao.

Para além disso, podemos afirmar que a perspetiva dos cuidadores pode mudar
tendo em conta expectativas ou comparagdes com outras criangas que tenham a mesma
doenca “A minha filha em termos de sintomas, comparado com muitas criangas que estao
a fazer quimioterapia, ainda esta muito bem. Posso dizer que a minha filha em termos de

dor tem estado até bastante bem.” (E2).

Grafico 2: Cuidados médicos do/a
filho/a e vida diaria

da
% Nemimuito
A nen; p:)uco Nada
P%';Zo 0% Pouco
Nem muito nem pouco
Muito
Muito = Muitissimo

60%

Na mesma linha da questdo analisada anteriormente, esta diz respeito aos
cuidados médicos que o/a filho/a necessita e se 0s mesmos afetam a vida didria do
cuidador. A maioria respondeu que afeta muito e referem diversos motivos, desde a
necessidade de se deslocarem das suas residéncias para Coimbra “Estamos a vir ca todas
as semanas... altera bastante. Também temos que administrar diariamente uma série de
medicagdo que exige certas horas.” (E1), “So o facto de vir das ilhas para aqui... e iamos
e vamos muitas vezes ao hospital.” (E3), “Alteraram imenso... nés temos sempre que

sair da nossa casa, da nossa vida... nunca podemos ter uma vida normal.” (E4), a
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motivos mais especificos do quotidiano, como as refeices “Isso altera sempre muito ndo
€?... Até nas coisas mais simples. Nao sabemos o que havemos de cozinhar porque nao
sabemos qual é o apetite... Enfim altera bastante, temos que nos ir adaptando consoante
as necessidades dele, no fundo é isso.” (E5). Por outro lado, também é possivel observar
que, apesar de ter alterado a vida diaria, o apoio familiar é tido como um fator importante
“E um bocado semelhante a outra, se calhar ficariamos pelo mesmo. tenta-se conciliar-...
eu tenho um bom suporte familiar...se calhar ai ndo posso dizer que afetou muito pouco

ou muito devido ao apoio deles...” (E2).

Grafico 3: Energia para a vida diaria
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Nesta questdo, a maioria afirma que ndo tem energia suficiente para o quotidiano
e uma minoria refere que tem muita energia. Deste modo, os entrevistados afirmam que
nédo tém “Ndo, nao tenho mesmo. Custa-me muito fazer muita coisa, até porque sofro de
fibromialgia... e fazer as tarefas, ha dias em que é mesmo muito dificil...” (E5), que néo
tém, mas que tentam apesar de toda a situacdo “Ndo. Mas tentamos...” (E2) e ainda que
ndo tém tendo em conta a situacdo que é “Nem sempre... Nem seria normal se eu tivesse,
passando por uma situacéo destas. H4 momentos para tudo e agente chega a um limite,
ndo é?...” (E4).

A minoria que diz que tem energia suficiente para o seu dia-a-dia afirma-o da

sequinte forma “Se eu tenho? Sim, tenho.” (E1) € “O que acha? Um 5+++++...” (E3).
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Grafico 4: Sono
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A maioria dos cuidadores € assertivo quando diz esta muito insatisfeito com o seu
sono. Associam o sono ao internamento do/a filho/a “Com o meu sono? Ui, estou muito
insatisfeita com o meu sono... Agora ha dias em que o sono é mais... Se o meu filho
estiver internado o sono é complicado ... em casa dorme-se sempre melhor, temos a nossa
almofada, a nossa cama... com esta idade também ja comega a... porque quando era
mais nova dormia em qualquer lado, agora ndo. Agora tem que ser numa cama como
deve de ser.” (E5); gostariam que o sono fosse um descanso e ndo uma preocupacao
“Sono? (risos) acho que ja ndo sei o que é dormir uma noite... eu durmo aqui com ela,
existe um medo de Ihe tocar exatamente no olho, de a magoar... é sempre uma coisa
inquieta.” (E4), “Nada. Gostava de pensar um bocadinho menos durante a noite. Deitar
e acordar, mas sem sonhar, sem pensar, pensar, pensar...” (E2) e ainda que gostavam
de dormir mais “Com o meu sono? Hmmm, preciso de dormir mais... durmo é poucas
horas.” (E1).

Porém, a fase da doenca € novamente um fator que altera a satisfagdo com o sono

“Com o meu sono? Ai agora estou muito mais satisfeita... Uma pessoa nunca dorme a

100%... Em 2010 era impossivel...” (E3).
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Grafico 5: Capacidade para
desempenhar as tarefas do dia-a-dia
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No que diz respeito a capacidade individual para desempenhar as tarefas da vida
diaria, a maioria dos entrevistados afirma que se sente satisfeito. Apresentam alguns
motivos que consideram importantes para a capacidade que tém em desempenhar diversas
tarefas. Um dos cuidadores afirma que a fase da doenca pode ter influéncia nesta
capacidade e que a reacdo do/a filho/a & doenca tambeém influencia “Estou satisfeita.
Numa fase inicial, posso dizer que as primeiras semanas apés o diagndéstico da minha
filha, tudo o que era tarefas de casa, ndo me apetecia fazer nada, ndo é? E eu sempre fui
um bocado organizada... mas ja ndo me ralava com isso... e a medida de que também
vemos a nossa filha a reagir de uma forma positiva... também nos vai dando alguma
for¢a.” (E2). Por outro lado, outro cuidador afirma que necessita de ajuda para conseguir
realizar algumas tarefas do dia-a-dia “... até estou muito satisfeita, dado que as vezes a
coisa até ndo esta muito bem... sendo tomar os comprimidos... eu tomo relaxante
muscular para dormir, ndo é comprimidos para dormir mesmo... Entdo para que se
possa passar o dia sem grandes dores...” (E5) e também afirmam que se sentem
surpreendidos com as capacidades que apresentam “Eu acho que estou satisfeita, sim.
Ainda ndo estou ficando muito xéxé...” (E3) e “Olhe, pensando bem pelo aquilo que eu

estou a passar ainda muito eu consigo fazer... estou satisfeita...” (E4).

No entanto, um cuidador adequou um meio termo a esta questdo “Mais ou

menos.” (E1), ndo afirmando qualquer justificacdo para 0 mesmo.
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3.2.  Dominio Il

Grafico 6: Gosta da sua vida
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A maioria dos cuidadores afirma que gostam muito da sua vida “gosto de estar
viva... dou gragas a deus por estarmos todos vivo, ja é muito bom.” (E3) € uma minoria

chegou a dar classificagdo méxima afirmando que gosta “bastante...” (E1).

Porém, dois deles afirmam que a situacdo da doenca do/a filho/a afeta de certa
forma a sua perspetiva “quando se passa por uma situacao destas ninguém gosta néo
é?... ndo é deixar de gostar... jd ndo questiono também... ndo se consegue encontrar uma
resposta... Ha um medo que nos consome diariamente, ndo ¢?” (E2) chegando mesmo a
afirmar que “tenho é pena do que aconteceu... tanto ha 18 anos como agora... sdo lutas
que temos que ultrapassar... perante o problema grave que é a doenga de um filho, neste
caso e noutros, mas estamos a falar deste caso, pode ser mortal, ndo ha nada pior. Tudo
o resto passa a ser muito superficial... temos que guardar as nossas energias para nos
dedicarmos ao nosso filho. De resto gosto da minha vida.” (E5). Para além disso, um
cuidador afirma que é uma “...pergunta dificil neste momento porque... eu ainda ndo sei

ao certo, ainda ndo consegui descobrir... até que ponto isto me afetou.” (E4).
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Grafico 7: Concentracao
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Relativamente a capacidade de concentracdo, a maioria dos cuidadores classificou
num intermédio “é razoavel, consigo concentrar-me, sim...” (E1) afirmando que faz “um

esfor¢o enorme para...” (E4).

Dois cuidadores afirmam que pode depender “A gente puxa para um lado, puxa
para o outro, mas vamos sempre parar la.” (E3) da fase da doenca “nesta fase ja estou
um bocadinho melhor...mais calma, mais serena, mais confiante no futuro. Embora que
muitas das vezes nos digam uma coisa e amanhd se calhar ja ndo me lembro do que é

que me disseram... a nossa concentragdo diminui significativamente.” (E2).

Contudo, apenas um entrevistado afirma que “ah pois, isso ai é que é mais dificil,
isso ai é que é mais dificil... porque cada vez mais tenho alguma dificuldade em
concentrar-me, € verdade... talvez um cansago mental... a preocupagdo é muita... tudo
gira a volta da doenga...” € que “era pior quando ele era pequeno.” (E5). Aqui, apesar
de ter uma categorizacdo diferente da maioria, a fase da doenca também se revela

importante para a classificacao.
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Grafico 8: Sentimentos negativos
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Uma minoria dos entrevistados classificou esta questdo em como tem sentimentos
negativos poucas vezes, referindo que a fase da doenca tambeém influencia 0s mesmos
“Neste momento ndo tenho tanto. Na fase inicial tem-se bastante. Hi muita incerteza...

a palavra cancro ainda é uma coisa que assusta muito... baixar os bragos ¢ desistir...”

(E1).

Os outros entrevistados afirmam que tém estes sentimentos frequentemente,
chegando mesmo a ser diario “diariamente... com muita frequéncia, sim...” (E2) e “isso
é diario. Infelizmente € diario. Inicialmente eram mais frequentes. Inicialmente ela teve
um diagnostico que podia estar no cérebro... acabamos por saber que estava so
localizado num olho ... as coisas foram-se controlando, até que agora se descontrolaram,
mas voltaram a ser controladas. Neste caso a minha filha neste momento esta limpinha,
claro que ha sempre um descanso, um alivio, é isso.” (E4). Outra perspetiva que foi
percebida foi que, mais uma vez, a fase da doenca afeta em muito a percecdo destes
cuidadores em relagé@o aos sentimentos “aiiii, muitos. No inicio e depois teve ali, 2011 ...
principio é a revolta maior... e depois é onde tudo estda bem e depois vem... vamos la ao

fundo e primeiro que voltemos acima... muitos momentos de tristeza...” (E3).

Um dos cuidadores ressalvou que o facto de ter tido psicoterapia pode ajudar nesta
gestdo de sentimentos “ndo sei... eu acho que é uma luta didria para ndo nos deixarmos
cair na tristeza, na ansiedade, na depressdo... A ansiedade esta sempre presente... como
é que vai correr... temos é que saber controla-la... ndo vale a pena estarmos ansiosos...

isto as vezes ¢ mais facil dizer do que fazer, francamente... nos temos é que
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autoconvencer-nos, quase. Eu como ja tive uma depresséo e fiz psicoterapia e tento
sempre ir buscar aquilo que me ajudou... eu sou uma pessoa positiva, o meu marido ja é
um bocadinho mais pessimista... mas o meu filho nesse aspeto é mais como eu. E ele é o
primeiro a ser tdo positivo... ele é que sofre com os tratamentos... ele tenta ser positivo
e estar sempre... e acreditar e tem fé que isto se vai resolver. Ele tambéem estda ansioso
por resolver o assunto. Ele nem se poe a ele proprio que pode correr mal... como é que
eu posso estar triste ou assim ao pé do meu filho? Nao posso, ndo posso... Chorar ao pé
dele isso é proibido, desde sempre... olha que se isto acontecer tu ndo fiques preocupado,
as vezes é bom, a gente também precisa de chorar... Vou tentando lidar ... no dia a dia...
o melhor possivel. Ha dias melhores e ha dias piores. E como os interruptores (risos),

umas vezes para cima, outras para baixo.” (E5).

Grafico 9: Respeito das crencas
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A questdo das crencas pessoais e religiosas revelou uma maioria de resposta
“Muitissimo”, na medida em que “foram sempre respeitadas...” (E1) “Completamente.”

(E2) e que “nunca me senti desrespeitada aqui.” (E4).

Um dos cuidadores referiu a importancia da tolerancia e de sabermos coexistir
“ndo senti nunca nenhum desrespeito... Até porque eu acho que cada um, temos que
respeitar os ideais e as crengas de cada um ndo é? Temos que saber coexistir... Eu nunca
entro em discussdes que tenham a ver com politica, ai politica, também porque eu ia
dizer. Nem com religido nem com politica e havia outra qualquer... porque as pessoas

zangam-se e ndo faz sentido... ensina-se a tolerdncia e as pessoas acabam por ficar ...
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acabam-se por zangar... ndo podemos obrigar os outros a pensar como nos pensamos e

0 vice versa também ndao.” (E5).

Apenas um cuidador classificou esta questdo de forma diferente, afirmando que

“tudo normal, correu tudo bem...” (E3).

Grafico 10: Satisfacdo pessoal
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A questdo da satisfacdo pessoal revelou uma maioria em que afirmam que

“‘comigo préprio? Estou satisfeito.” (EL1) e “acho que sim. Sou uma mulher guerreira...’
(E3).

Alguns entrevistados relacionam com a doenca do/a filho/a e em como isso pode
afetar a satisfacdo pessoal “Estou satisfeita. Nao estou muito satisfeita porque isso é
impossivel, mas também n&o posso dizer que estou insatisfeita porque isto é focado para
nos e ndo para o problema em sim... haja coisas que nos ndo estamos satisfeitos... tem
a ver com o que nos aconteceu... Comigo, ndo estou insatisfeita...” (E2) e tém a nogdo
que podem melhorar “tento fazer sempre melhor... Ha coisas que estou mais insatisfeita
porque podia ter feito melhor, aprende-se... assim no geral até tenho que me dar por
satisfeita... temos, eu e o meu marido, ndo sou sozinha nisto, temos conseguido dar
conforto ao nosso filho. Tudo gira a volta dele nesta altura. Enquanto nés Ihe pudermos

proporcionar conforto e colmatar as necessidades dele... sinto-me satisfeita...” (E5).
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Por outro lado, um cuidador afirma que ainda ndo percebeu como a doenca do/a
filho/a o afetou “néo lhe sei responder porque, é como lhe digo, neste momento nao sei
até que ponto tudo isto me prejudicou... ainda ndo entrei naquela fase em que estou a

pensar em mim..." (E4).

3.3. Dominio Il

Grafico 11: Relagdes pessoais
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A maioria dos inquiridos refere que esta satisfeito com as suas relacfes pessoais
“estou satisfeito.” (EL), “estou satisfeita sim.” (E3) e “... estou muito satisfeita... como
¢ obvio e com a familia também.” (E5) sem apresentar qualquer justificacdo. Para além
disso, um dos cuidadores afirma que foi surpreendido de diferentes formas ‘“estou
satisfeita. Nao posso dizer que estou muito satisfeita, porque ha sempre alguém que nao
nos surpreende da forma que esperavamos... ha aqueles que nos surpreendem da forma
que nos ndo pensavamos... sao aquelas pessoas mais estranhas... que nos pensavamos,

“mas afinal de contas a nossa rela¢do ndo era assim tdo proxima”...” (E2)

Por outro lado, um inquirido refere que ndo esta satisfeito com as suas relagoes
pessoais e aponta como razdo o facto de estar longe de sua casa “ndo estou 14 muito
satisfeita... ndo gosto desta situagdo de estar longe da minha familia, de ndo estar

presente...” (E4).
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Grafico 12: Vida sexual
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Esta questdo levantou algumas surpresas ‘“ndo estava a espera dessa pergunta...”
(E4), mas, todos os inquiridos responderam. No entanto, um cuidador afirma que nédo é
possivel classificar esta questdo porque “...eu acho que ndo se pode classificar, isso tem
a ver com 0 nosso estado de espirito, com o nosso estado de alma e ndo quer dizer que
pelo facto de ndo haver relacdo sexual que deixei de gostar e de estar satisfeita com o
meu parceiro... Se me perguntar assim “ela faz parte do meu dia a dia?” ndo, por op¢do
propria... ndo sinto capacidade para isso. Nao quer dizer que ndo haja afeto, ndo haja
carinho entre o casal, mas sdo momentos complicados...” (E2) e outro afirma apenas que

esta satisfeito, nem justificacdo “estou satisfeito.” (E1).

Na perspetiva de alguns cuidadores, o facto de estarem centrados na doenca do/a
filho/a afeta a relacdo sexual “se calhar neste momento o meu companheiro esta a ser um
prejudicado em relagdo a esta situagdo... eu ter o pensamento so para a minha filha
acabo por esquecer um bocado a minha relagdo... claro que as coisas ndo sdo iguais
como eram quando a minha filha ndo estava doente.” (E4) e “eu... nos sempre estivemos
satisfeitos, agora talvez haja menos oportunidade para a intimidade porque estamos
menos tempo sozinhos... nos muitas vezes ndo estamos para ai virados, nem pensamos
nisso porque estamos demasiado preocupados... depois volta a intimidade e tentamos
sempre ter uma vida familiar o mais normal possivel a todos os niveis claro... ndo deixar

que a palavra cancro pese nos nossos ombros todos os dias...” (ED).

Joana Silvestre 79



' ¥
i c - ‘ C  FACULDADE DE PSICOLOGIA Relatdrio de Estagio Curricular
L E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO

UNIVERSIDADE DE COIMBRA

O tnico que classifica a satisfagdo sexual como “Nem satisfeito nem insatisfeito”

afirma-o da seguinte forma “isso ai. Olhe, assim assim...” (E3).

Grafico 13: Relacoes de amizade
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Na grande maioria, os cuidadores mostram-se muito satisfeitos com as suas
relacbes de amizade “muito satisfeito.” (E1) e “estou bastante satisfeita, sim.” (E2).
Apenas um refere que a satisfacdo em relacdo as amizades depende porque “ha uns que
me entendem e hd outros que... aquelas frases que ndo sabemos bem o que dizemos,
estamos a atirar para o ar... isto é um mundo a parte... existe muita dor ... muito medo.

Medo de perder o nosso filho...e esse medo nao nos faz ser felizes...” (E4).

Afirmam ainda que as amizades sdo um grande suporte nesta fase “estou satisfeita
sim. As amigas que eu conhecia d’antes, dessas ja ndo tenho contacto... agora das novas
amizades... essas tive muito apoio.” (E3) e “estou muito satisfeita, gracas a deus temos
bons amigos. Amigos que por exemplo na passagem de ano resolveram vir para nossa
casa para estarem connosco... foi bom eles terem escolhido vir para o pé de mim,

portanto estou muito satisfeita.” (E5).
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3.4. Dominio IV

Grafico 14: Seguranga no dia-a-dia na
Casa Acreditar de Coimbra
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A questio “Em que medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia na Casa
Acreditar de Coimbra?” todos os participantes respondem que se sentem “Muitissimo”
em seguranga “aqui na Acreditar? Bastante, sim.” (E1), “Sim, completamente...” (E2),
“sim, sinto-me segura.” (E3), “sim sim, eu acho que sim! ... sinto-me segura sim, com
certeza.” (E4) e “no que diz respeito a propria casa em sim? N&o sinto inseguranca, ndo.

Eu sinto-me bem, acho fantdstico ndo é?” (E5).
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Grafico 15: Ambiente fisico saudavel
na Casa Acreditar de Coimbra
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Em relagdo ao ambiente fisico ser saudavel ou ndo na Casa Acreditar de Coimbra,
um dos participantes da a classificagdo maxima ao ambiente “é sauddvel, é um ambiente
muito sauddvel.” (E2) e a maioria afirma que é um ambiente muito saudavel “é bom...”
(E1), “sinto que é um ambiente saudavel...” (E3) e “... eu ndo tenho nada que nao seja
saudavel... Porque no fundo estamos todos no mesmo barco... Todos nos sabemos que
somos pais de criancas que tém problemas graves e por isso estamos aqui todos juntos e

no fundo... é saudavel, sim,” (E5).

Porém, um dos participantes afirma que as intrigas que existem entre 0s
cuidadores que estdo na Casa Acreditar de Coimbra pode prejudicar o ambiente “Acho
que nem sempre... por vezes existe um pouco de... opa, de ‘“intrigismo” entre as
pessoas... preocupam-Se tanto com as pessoas que estéo a volta e no fundo acabam por
ndo se aperceber que afinal estamos todos no mesmo barco... nem sempre é o melhor
ambiente... o que pode ser certo para mim pode ser errado para 0S outros como 0 que

pode ser errado para mim pode ser certo para os outros. E discutivel.” (E4).
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Grafico 16: Recursos financeiros
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No que diz respeito aos recursos financeiro, a maioria afirma que tem poucos
recursos para satisfazer as necessidades “Muito pouco... A doen¢a da pequena alterou as
prioridades...” (E4) e que a situacdo laboral ndo ajuda nesta situacdo de doenca do/a
filho/a “temos que inventar, temos que dar... estamos ambos numa situagdo laboral
complicada. Eu ja estou desempregada ha mais tempo... desde 2014, e agora até vou
perder o direito ao fundo de desemprego porque ja fez 3 anos. O meu marido infelizmente
teve que fechar a atividade porque os clientes comecaram a deixar de chaméa-lo porque
ele tinha que vir para Coimbra um ou outro dia... o meu marido vai tentar perceber se
consegue ter um fundo de desemprego e... pronto, as nossas economias também estdo a
acabar... deslocamo-nos de Lisboa para Coimbra, sendo fosse a situacdo da Casa
Acreditar, onde podemos estar aqui sem pagar estadia, se tivesse que ir para outro local
e que tivéssemos que pagar ai seria ainda mais complicado... despesas da viagem...
também temos outras despesas, temos que tentar satisfazer ao maximo as necessidades
do nosso filho... pela alimentagdo ... pelos medicamentos, pelas pomadas, roupa, tudo o
que seja necessario para lhe dar conforto. Agora vai fazer radioterapia, tem que usar
algodao puro... Fuiver o preco de um pijama e sdo 30€... um pijama... inventar as vezes,
recorrer a familiares quando houver essa necessidade... para mim preocupa-me muito
mais a saude do meu filho, portanto tenho que relativizar as coisas. E ndo se pode

resolver tudo ao mesmo tempo.” (E5).
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Um dos participantes afirma que “tenho ajudas... Quando ndo se gasta muito

num meés, no outro poupa-se... e assim vamos vivendo.” (E3).

Dois participantes afirmam que tém recursos suficientes “sim, tenho.” (E1), mas
ressalta que tem recursos para satisfazer as suas necessidades “as minhas sim, as minhas
tenho.” (E2).

Grafico 17; Atividades de lazer
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Relativamente a disponibilidade que os cuidadores tém para realizar atividades de
lazer, a maioria afirma que ndo tém nem muita nem pouca disponibilidade, afirmando
que “ndo podemos, por exemplo, ir a um restaurante... Ndo podemos ir a uma festa com
criangas... poder até poderiamos, mas depois se esta la uma crianga com gripe e nesse
dia ela estiver com as defesas em baixo ¢ mais um internamento... evitar algumas
coisas.” (E1). Ressaltam também que “quando ndo se esta no hospital acho que sim.”
(E3). Para além disso, afirmam que tentam manter-se ocupados “olhe, a noite um
bocadinho vou fazendo... Agora estou a fazer uma gola em croché. Tento estar sempre

ocupada... Antes desta segunda situacdo do meu filho, para mim é muito complicado

estar parada...” (E5).

Por outro lado, dois participantes afirmam que a doenca do/a filho/a condiciona
em muito as atividades de lazer “ndo tenho.... Vivo 24 horas com a minha filha, portanto

é complicado em certos sitios ou ela tolerar certas coisas que eu gostava de fazer...
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caminhadas, gindstica... vou ao café com uma amiga, ela levanta-se, vou atras dela,
nunca é uma coisa que eu faca... va la, digamos descansada.” (E4) e afirmam que se
colocam duas questdes “a falta de ou quando arranjamos um bocadinho para ndo ha
disposi¢do para... nesta fase a minha filha exige mais de mim do que exigia antes, quer
que eu passe mais tempo com ela, ndo gosta de estar sozinha como gostava em primeiro.
“ndo demores, ndo demores”... quando saio é um sair sem vontade de sair, com a
sensagdo que ndo devia... ndo queremos enfrentar o que estd la fora... Deixamos de ter

tempo, mas também ndo temos vontade.” (E2).

Grafico 18: CondicOes da Casa
Acreditar de Coimbra
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A maioria dos cuidadores afirma que se sente muito satisfeito com as condigdes
da Casa Acreditar de Coimbra “muito satisfeito.” (EL), “estou satisfeita.” (E4) e afirmam
que faz a diferenca e tem condicGes para as familias estarem na Casa “muito satisfeita. E
faz toda a diferenca em termos psicoldgicos. E uma casa que tem todas as condicées para
qualquer pai e crianga estar... para além das boas condigoes fisicas que oferece, em
termos psicolégicos é muito bom para nés pais e para as criancas. E bom sair daquelas

4 paredes daquele hospital...” (E2).

Dois participantes classificam como “Satisfeito” ressaltando algumas divisdes da
Casa “condi¢des a nivel de quarto? Tudo? Estou satisfeita. (E3) e afirmam ainda que a

rotina € importante “eu estou satisfeita... tentam dar-nos uma rotina também em que nos
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nos sintamos... ndo estdo numa casa desconhecida... ha um envolvimento um
bocadinho... nao digo familiar porque isso seria estar a... ndo pode ser ndo é? ... as
pessoas que sao de mais longe acabam por ter de fazer disto o seu lar, o seu segundo lar
inevitavelmente... eu acho importante termos que dar alguma normalidade a nossa vida.

Ndo deixar que o anormal da situagdo se sobreponha ao normal.” (E5).

Grafico 19: Acesso aos servicos de
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Nesta questdo praticamente todos o0s entrevistados classificaram como
“Satisfeito” o acesso que tém aos servigos de saude afirmando que a perce¢ao em relacdo
a estes servicos mudou “estou satisfeito. Até mudei a percecdo que tinha do Servico
Nacional de Salde porque basicamente o que aconteceu foi ao final do dia
diagnosticaram que a minha filha tinha leucemia e passadas umas horas estavamos no
piso de oncologia para iniciar os tratamentos... a perce¢do que temos que o Servigo
Nacional de Saude € lento e ndo sei qué mudou bastante ” (E1) e valoriza os profissionais
do Hospital Pediatrico de Coimbra “e concretamente este hospital e a equipa de
enfermagem que ha ai sdo de topo mesmo. ” (E1) e “tenho a certeza que fizeram o melhor
por ela. Independentemente de ter acabado como acabou... fizeram o melhor para ela.
S6 o facto de eles dizerem que nédo querem por a vida da minha filha em risco demonstrou
0 quanto eles estavam preocupados.” (E4). Para além disso, um dos cuidadores

evidenciou a localizagdo do Hospital Pediatrico em relacdo a Casa Acreditar de Coimbra
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“neste caso estou muito satisfeita porque é so atravessar a estrada... devia ser mais perto

de algum supermercado, padaria, alguma coisa...” (E4).

Por outro lado, dois cuidadores afirmam que os servicos deviam oferecer mais
alguma coisa, ter mais abertura para outros tratamentos “quando 0 nosso pais nao nos
consegue oferecer mais respostas... pode ser melhorado... acho que quando o Servigo
Nacional de Saude ndo consegue oferecer mais para o bem-estar das nossas criancas,
acho que aqui ainda hd alguns aspetos a melhorar... Ndo em termos do tratamento
aqui... quando nos pais procuramos outras alternativas em vista, ndo so da qualidade de
vida, mas da esperanca de vida, acho que ai o Servico Nacional de Saude tem que ter
outra abertura e ser mais rdpido na atuagdo.” (E2) e que os pais tém que lutar “estou
satisfeita. Eu também quando poderia falhar alguma coisa lutei por isso... Temos que

batalhar.” (E3).

Porém, um dos entrevistados mostrou o seu desagrado com 0s servigos de saude
e contou o porqué da sua insatisfacdo “pois ai é que a coisa ja complica, e muito... o meu
filho esteve um ano a espera... ele partiu o brago dele... em agosto de 2016... foi operado
de urgéncia porque tinham que lhe pér uma placa... tinha um quisto no osso... dai até
ao final do ano de 2016 eles perceberam, alias era notorio, que 0 0sso ndo estava a
consolidar... tiraria um excerto da anca para compensar aquele bocadinho do osso...
depois entramos em 2017, passou janeiro, fevereiro, nds continuamos sempre a ligar, até
porque o meu filho tinha dores... antes do natal de 2016, bom deixa ld entdo passar o
natal e o ano novo e depois nos tratamos disso... janeiro, fevereiro, e nos sempre, todas
as semanas a ligar, a ir 14 para saber como é que era e fizeram o favor, para o calar
também de certa forma... marcaram-lhe a consulta de anestesia. Mas disseram-lhe logo,
olha isto ndo quer dizer que vais ser operado... o médico que o estava a seguir adoeceu...
passou marco, abril, maio, e em junho disseram-nos que ele tinha de 14 estar no dia 22
que era para depois preparar para ser operado a 29 de junho... ele ja ndo tinha um
pedaco do osso e tinha a chapa a abanar e os parafusos pregados ndo sei onde... e tinha
uma massa... quando eles perceberam ai entraram em modo 200 a hora. Ligar para
Coimbra... quando foi internado ja ndo fez excerto nenhum, fez uma biopsia, 4 semanas
depois. Portanto no final de julho de 2017 foi quando disseram que ele... confirmava-se

que ele tinha entdo um tumor maligno... Aquele suposto quisto que eles nunca mandaram
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analisar. Por isso é que eu ndo estou mesmo nada satisfeita... aos 4 anos... ele teve uma
recidiva, ou seja, tiraram-lhe um tumor e o resultado da analise perdeu-se... Mas ndo
estou satisfeita ndo. Muito insatisfeita. E o meu filho ainda mais porque ele é que sofre e
andou a sofrer desde 2016... 2 semanas depois da biopsia, ai sim, comegou os
tratamentos. Agora insatisfeita estou muitissimo!... nem fizeram andlises ao quisto que
Ihe tiraram quando, ponto nimero um, sabiam que ele era um doente oncolégico, sabiam
que ele era portador de neurofibromatose tipo 1, portanto este Schawnoma tera a ver
com isso provavelmente... Alguma coisa vai mesmo muito mal na nossa saude,
francamente. E acho que piorou muito desde... principalmente a partir de 2008, 2009...
agora € que as coisas estdo a ficar muito mazinhas. Pronto. Olhe, eu ndo estou muito
satisfeita...” (ED).

3.5.  Percecdo de qualidade de vida global na Casa Acreditar de Coimbra

Grafico 20: Percecdo de qualidade de
vida global na Casa Acreditar de
Coimbra
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Nesta questdo que aborda a qualidade de vida numa perspetiva global, as respostas
dividem-se entre “Muito boa”, “Boa” e “Nem boa nem ma”. Os participantes afirmam
que é “Mmuito boa.” (E2), “Uma boa qualidade de vida.” (E5) e “acho que sim, que é

boa. Eu acho que a minha qualidade de vida aqui é boa.” (E3).
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No entanto, um dos participantes afirma que a perce¢do da qualidade de vida muda

“acho que muda sempre” (E1).

Um dos participantes valoriza as condi¢Oes da Casa, mas ressalta que “...estar cd
nunca é um bom motivo... uma casa que tem as melhores condigdes...as pessoas cd estdo
disponiveis para nos ajudar... é sempre mau voltar...no sentido em que sabemos que

vamos trazer o nosso filho para vir ao hospital...é sempre mau nesse sentido.” (E4).
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4. Discussao dos resultados

O estudo qualitativo e de carater exploratdrio previamente apresentado e descrito
teve como tematica a qualidade de vida dos cuidadores das/os criangas/jovens alojados
na Casa Acreditar de Coimbra. Tendo em conta o problema de investigacéo, foi elaborado
um instrumento de recolha de dados com base no WHOQOL-Bref para que fosse possivel
realizar entrevistas com vista a explorar o tema base. Posteriormente foram descritos o0s
resultados obtidos através das entrevistas ja agrupados em quatro dominios, dominios
estes concordantes com o WHOQOL-Bref. Deste modo, é possivel concretizar uma
reflexdo relativamente ao problema de investigacdo, considerando a percecdo da
qualidade de vida nos quatro dominios: dominio fisico, psicolégico, relacbes sociais e

meio ambiente.

No que diz respeito ao dominio | os resultados indicam-nos que a doenga
oncoldgica do/a filho/a dos cuidadores entrevistados esta a afetar os fatores relativos ao
dominio fisico dos mesmos. Podemos verificar esta afirmacdo com base nas
classifica¢des dadas as questdes “Em que medida as dores do/a seu/ua filho/a impedem
de fazer o que precisa de fazer?” em que a maioria respondeu “Muitissimo”, “Em que
medida os cuidados médicos do/a seu/ua filho/a alteraram a sua vida diaria?” na qual a
maioria respondeu “Muito”, “Tem energia suficiente para a sua vida didria?” em que a
maioria respondeu que tem “Pouca”, “Até que ponto estd satisfeito/a com o seu sono?”
na qual a maioria respondeu que esta “Muito insatisfeito” e “Até que ponto esta
satisfeito/a com a sua capacidade para desempenhar as atividades do seu dia-a-dia?” na
qual a maioria esta “Satisfeito”. Perante as classificagOes e justificagdes apresentadas
pelos entrevistados (e.g. “S6 o facto de vir das ilhas para aqui...” (E3), “...nds temos
sempre que sair da nossa casa, da nossa vida, para virmos para ca.” (E4)) podemos afirmar
que o cancro pediatrico afeta diretamente os aspetos relacionados com o fisico dos seus
cuidadores, desde o0 sono a energia que estes tém, ou ndo, para fazer o seu dia-a-dia. O
mesmo foi verificado por Cunha (2007) que afirma que a qualidade de vida dos
cuidadores de criangas e jovens com cancro sofre uma alteracdo com a diminuicdo da
saude fisica e mental. Para além disso, existe um sofrimento fisico, social e emocional,
tanto no doente como no contexto familiar (Figueiredo, Araljo, & Figueiredo, 2006, cit.
por Baildo, 2013).
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Os resultados que foram obtidos em relacdo ao dominio Il sugerem-nos que este
dominio é também afetado pela condicdo clinica do/a filho/a de cada um dos cuidadores.
As respostas as questdes desta secgdo “Até que ponto se consegue concentrar?” em que
a maioria respondeu “Nem muito nem pouco”, “Com que frequéncia tem sentimentos
negativos, tais como tristeza, desespero, ansiedade ou depressdao?”” na qual a maioria
respondeu “frequentemente” e “Até que ponto esta satisfeito consigo proprio/a?” na qual
a maioria respondeu que esta “Satisfeito” sugerem que a doenga oncologica das/os
criangas/jovens filhos/as de cada cuidador afeta o psicolégico. Porém, é destacado um
pormenor: os cuidadores afirmam que a fase da doenca influencia estas questdes (e.g.
“Neste momento ndo tenho tanto. Na fase inicial tem-se bastante.” (E1) e “Depende, nesta
fase ja estou um bocadinho melhor...” (E2)). Desta forma podemos afirmar que
dependendo da fase da doenca oncoldgica, os fatores psicoldgicos serdo afetados de
formas diferentes. Porém, a resposta a duas questdes deste dominio foi contréria as
anteriormente apresentadas: “Em que medida as crengas pessoais e religiosas foram
respeitadas?” verificou-se que a maioria afirmou “Muitissimo” e “Até que ponto gosta da
sua vida?” na qual se verificou que a maioria respondeu “Muito”. Para esta tltima, os
cuidadores referem que gostam da sua vida, tém “é pena do que aconteceu” (E5) e que
“ainda ndo sei ao certo... até que ponto isto me afetou” (E4) e, assim, classificam esta
questdo de uma forma inesperada. Deste modo, estes resultados vdo ao encontro de
Manne et al. (1995, cit. por Cunha, 2007) e Manne et al. (1996, cit. por Cunha, 2007) que
afirmam que a depressao é frequente nos primeiros tempos a seguir ao diagndstico e que,
apos alguns meses, existe um crescimento dos niveis de ansiedade. Afirmam ainda que
um dos participantes refere que “a ansiedade esta sempre presente, estamos sempre

ansiosos para saber o que se vai passar a seguir...” (E5).

Relativamente ao dominio Il e tendo em conta as respostas dos entrevistados as
questdes “Até que ponto esta satisfeito/a com as suas relagdes pessoais?” e “Até que ponto
esta satisfeito/a com o apoio que recebe dos seus amigos?”’, podemos afirmar que as
relagcBes funcionam como um suporte para os cuidadores destas/es criangas/jovens (e.g.
“Estou muito satisfeita, gracas a deus temos bons amigos... foi bom eles terem escolhido
vir para o pé de mim...” (E5), “Agora as novas amizades que fiz, essas tive muito apoio”

e “Muito satisfeito” (E1). Por outro lado, a questdo “Até que ponto esta satisfeito/a com
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a sua vida sexual?”” levantou algumas surpresas por parte dos participantes “N&o estava a
espera dessa pergunta...” (E4). Para além disso, os participantes valorizam a relacéo
sexual, referindo os afetos, a intimidade e a cumplicidade, e ndo a relagdo sexual em si:
“Eu ndo posso dizer, eu ndo consigo classificar essa questdo por um simples facto.
Porque eu acho que ndo se pode classificar, isso tem a ver com 0 nosso estado de
espirito... ndo quer dizer que pelo facto de ndo haver relagdo sexual que deixei de gostar
e de estar satisfeita com o meu parceiro... ¢ o carinho e a cumplicidade que ha entre o
casal...” (E2) e “...agora talvez haja menos oportunidade para a intimidade porque
estamos menos tempo sozinhos” (E5). Porém, um dos cuidadores referiu que nesta fase
da doenca do/a filho/a 0 companheiro esta a ser prejudicado. Segundo a literatura, o
cuidador de criancas e jovens apresentam sintomas de ansiedade, depressdo e uma
diminuig&o nos parametros referentes aos relacionamentos interpessoais (Weitzner et al.,
1999, cit. por Cunha, 2007; Steele et al., 2003, cit. por Cunha, 2007; Dahlquist,
Czyzewski & Jones, 1996, cit. por Cunha, 2007). Este estudo verificou-se que as relaces
de intimidade sdo prejudicadas devido a doenca do/a filho/a, uma vez que ndo existe
disposicao para tal e este resultado vai ao encontro do que foi descrito anteriormente, em
que diversos autores afirmam que existe uma diminuicdo nos fatores que dizem respeito
aos relacionamentos interpessoais. Por outro lado, os participantes afirmaram que estao

satisfeitos com as relacdes de amizade, o que pode sugerir um bom sistema de suporte.

O dominio IV, respeitante a0 meio ambiente, apresenta resultados positivos,
exceto em dois parametros em que os entrevistados revelam resultados mais baixos.
Assim, podemos afirmar que todos os participantes responderam que estdo muito
satisfeitos com a seguranca da Casa Acreditar de Coimbra e satisfeitos com o seu
ambiente fisico, as suas condicdes e 0 acesso que tém aos servicos de satde (e.g. “E um
local seguro” (E1), “E uma casa que tem todas as condi¢des” (E2), “Estou satisfeita” (E3),
“Eu pessoalmente acho que € saudavel, sim” (ES). Os resultados mais baixos referem-se
aos recursos financeiros que possuem para satisfazer as suas necessidades “Ndo, temos
que inventar, temos que dar...” (E5) e a disponibilidade que tém para realizar atividades
de lazer “Nao tenho...” (E2). Relativamente as questdes deste dominio, a literatura
apresenta resultados acerca da dedicacao ao cuidado do filho e a relacéo que isso tem com
a diminuicéo de tempo para atividades de lazer e do cuidado pessoal (Andrade, 2012).
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Com os tratamentos, 0s exames e todas as atividades e preocupaces inerentes (Beck &
Lopes, 2007, cit por Andrade, 2012), o cuidador passa a nao ter tempo disponivel para
realizar as suas atividades pessoais “Dd para ver que preciso, nao é?”(E2). Para além
disso, os mesmos autores referem que o sistema imunitario da/o crianca/jovem pode
influenciar a frequéncia de sitios publicos “Nao podemos ir a uma festa com criangas...
nesse dia ela estiver com as defesas em baixo é mais um internamento...” (E1). E de
destacar que no WHOQOL-Bref o dominio IV engloba o ambiente fisico no que diz
respeito a poluicdo, aos barulhos, entre outros. Os participantes entenderam esta questdo
como um ambiente saudavel em termos sociais (sem conflitos, sem stress, entre outros).
No entanto, achamos pertinente apresentar as respostas como foram dadas, uma vez que

constituem uma base para possiveis intervencdes.

E de ressaltar que um dos cuidadores afirmou o seu descontentamento com o0s
servicos de saude “Pois ai é que a coisa ja complica, e muito... mas ndo estou satisfeita
ndo. Muito insatisfeita. Alguma coisa vai mesmo muito mal na nossa saude...” (E5)
derivado ao tempo que se prolongou entre duas operacdes e que foi fulcral porque se
verificou que “...ele tinha entdo um tumor maligno.” (E5). Este cuidador apresenta, por
isso, uma grande indignacdo com o Servi¢o Nacional de Salude perante o tratamento que
o filho recebeu. Perante estes resultados, podemos afirmar que o meio ambiente
apresenta, no geral, uma classificacdo positiva e, consequentemente, contribui

positivamente para a percec¢do da qualidade de vida destes cuidadores.

Interessa refletir sobre os resultados da pergunta “Qual a percecdo de qualidade
de vida global na Casa Acreditar de Coimbra?”” e 0S mesmos indicam que os participantes
nesta investigacao percecionam a qualidade de vida na Casa Acreditar de Coimbra como
“Boa” e “Muito boa” de forma equivalente. Podemos entdo concluir que apesar da doenga
oncoldgica do/a filho/a os cuidadores destas/es criancgas e jovens a percecdo de qualidade
de vida na Casa Acreditar de Coimbra néo foi muito alterada. E necessario referir que um

“«

dos participantes afirmou que “...o facto de eu estar ca nunca é um bom motivo.
Independentemente de ser uma casa que tem as melhores condi¢oes...” (E4) 0 que nos
leva a afirmar que, para este cuidador, a doencga afetou a percecdo que tem sobre a
qualidade de vida na Casa Acreditar de Coimbra. De um modo geral, Andrade (2012)

afirma que o dominio com valores mais pequenos é o dominio psicoldgico. No entanto,
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no nosso estudo, o dominio que apresentou resultados mais baixos foi o dominio I,

respeitante ao dominio fisico.

Por fim, é essencial ressaltar que os objetivos propostos no inicio do estudo:
compreender a perspetiva que os cuidadores informais das/os criangas/jovens que estdo
na Casa Acreditar de Coimbra tém sobre a sua qualidade de vida; perceber qual ou quais
as mudancas que ocorrem apos o diagnostico de cancro num filho e perceber o impacto
que a doenca do/a filho/a tem na vida familiar, foram alcancados, na medida em que
conseguimos compreender a perspetiva que os cuidadores das criangas e dos jovens com
cancro que estdo alojados na Casa Acreditar de Coimbra tém da sua qualidade de vida,
através das respostas as questdes apresentadas no nosso instrumento de avaliacdo. Para
além disso, conseguimos recolher informagdo acerca das mudancas que ocorrem na
dindmica familiar apds o diagndstico de uma doenca oncoldgica num filho (desde a falta
de tempo para realizar atividades de lazer a falta de energia para as tarefas do dia-a-dia)
e, com base nisso, percebemos que o impacto da doenca oncologica do/a filho/a na vida
familiar é bastante grande: as prioridades mudam, a necessidade de se deslocarem para
outra cidade por causa dos tratamentos, o afastamento em relagcdo a familia, a falta de
tempo para atividades que antes realizavam sem qualquer problema, entre outros. Deste
modo, podemos afirmar que o cancro pediatrico causa um grande impacto na vida

familiar.
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5. Conclusao

Tendo em conta tudo o que foi apresentado e descrito até entdo, é importante e
imprescindivel refletir sobre a investigacdo desenvolvida, incluindo os seus limites e
potencialidades. E relevante ressaltar que o estudo realizado é classificado como
qualitativo de carater exploratério e, portanto, apresenta uma dualidade: por um lado néo
podem ser tiradas conclusfes empiricas, tornando-se uma limitagdo, mas, por outro lado,
este estudo servird de base para estudos futuros acerca da temaética, o que é uma
potencialidade. Relativamente a validade do estudo, 0 mesmo apresenta validade interna,
na medida em que foram apresentadas respostas ao problema de investigacdo. Contudo,
tal como foi supramencionado, ndo se pode generalizar as conclusdes retiradas deste

estudo, o que faz com que 0 mesmo ndo apresente validade externa.

Importa também destacar a escassa investigacdo existente em Portugal sobre a
tematica da qualidade de vida dos cuidadores de criancas e jovens com cancro. Esta
caréncia de literatura tornou-se numa limitacdo nesta investigacdo, na medida em que 0s
resultados apresentados ndo tém uma vasta base empirica de forma a serem ou nao
corroborados e, como tal, € imprescindivel que sejam desenvolvidos estudos referentes a
esta tematica para que esta limitacdo seja colmatada. Porém, a presente investigacdo
permite contribuir para a literatura do estudo da qualidade de vida dos cuidadores de
criangas e jovens com cancro e constitui assim também uma potencialidade. Por outro
lado, outra limitacdo deste estudo é o N do mesmo ser baixo o0 que, por si so, limita a
investigacao e, por conseguinte, os seus resultados. Gostariamos que o N fosse maior, no
entanto, devido a diversos fatores 0 mesmo néo foi possivel. Ao longo dos meses passados
no contexto da Casa Acreditar de Coimbra, local onde foi realizada a investigacéo,
muitas/os criangas/jovens nédo tiveram o seu estado clinico estabilizado, existindo muitas
recaidas. Para além disso, o numero de familias novas da Casa aumentou devido ao
crescente nimero de diagnosticos de cancro pediatrico. Desta forma, os cuidadores néo
estavam predispostos a realizar a entrevista devido a preocupacao inerente ao estado de

salde do/a seu/ua filho/a.

Esta investigacdo surge no ambito da realiza¢do do estagio curricular do mestrado
em Ciéncias da Educacdo na Casa Acreditar de Coimbra e, portanto, é imprescindivel

serem apresentadas as implicacdes que este estudo tem para a Educagdo. Assim, tendo
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em conta os resultados apresentados por este estudo, podemos afirmar que a formacao
para pais teria um impacto significativo. Varios cuidadores afirmaram que ndo estavam
satisfeitos com 0 seu sono, com a energia que tém para o dia-a-dia e com a concentragao
que detém para realizar diferentes tarefas. Como tal, prevé-se que, com uma articulagdo
entre a equipa médica e os profissionais da Casa Acreditar, seria possivel elaborar um
programa de relaxamento e gestdo da dor para colmatar a insatisfagdo do sono, a falta de
energia, entre outros. Por outro lado, outra proposta educativa seria existirem atividades
educativas de estabelecimento de rotinas e atividades para cuidar dos cuidadores. Esta
iria ao encontro das necessidades encontradas durante as entrevistas, como a falta de
tempo para atividades de lazer e a necessidade de terem esse tempo e também as intrigas
existentes apontadas por um dos cuidadores. Neste seguimento, seria importante haver
também formacdo sobre gestdo do stress, uma vez que iria ajudar na questdo
supramencionada. Relativamente a questdo de passarem muito tempo fora de casa e longe
da familia, seria interessante, numa abordagem multidisciplinar (médicos, enfermeiros,
psicélogos e profissionais da Acreditar), encontrar uma possibilidade de irem a casa mais
vezes e de facilitar a quem ndo tem acesso, chamadas de Skype para contactar a familias

e 0S amigos.
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V1. Papel do Mestre em Ciéncias da Educacéo na Casa Acreditar
de Coimbra

Neste capitulo serd descrito e analisado o papel do mestre em Ciéncias da
Educacdo na Casa Acreditar de Coimbra. Ao longo do estadgio pudemos observar 0s
diversos papeis que o técnico superior de educacdo pode desempenhar e percebemos o
quao importante é e a relevancia que tem para a Acreditar, neste caso, para a Casa
Acreditar de Coimbra. O técnico superior de educacdo assume uma diversidade de papéis
que variam e adequam-se consoante o contexto onde esta inserido. Porém, existem alguns
contextos que exigem ao profissional uma intervencdo ampla e variada, € que 0 mesmo

seja capaz de assumir diferentes papéis num so local, numa sé instituicéo.

Na Casa Acreditar de Coimbra, local onde foi realizado o estagio curricular, esta
particularidade do profissional de Ciéncias da Educacdo é bastante percetivel. Num sé
dia, o técnico superior de educacao pode assumir funcbes de mediador familiar, mediador
socioeducativo e de animador. Como tal, o profissional deve ser capaz de, perante uma
situacdo, adaptar a sua intervencao o melhor possivel, tendo sempre em conta o melhor
para a Acreditar e para as familias e criangas/jovens da Casa. Ao longo do estagio
curricular foi necessario adequarmos a nossa postura pessoal e profissional perante as 46
familias que conhecemos e com quem intervimos. Tendo em conta a diversidade de
culturas, crencas pessoais, religides, linguas e personalidades, a competéncia de anélise
de necessidades foi imprescindivel para que o estagio decorresse da melhor forma
possivel. Para além disso, os interesses das familias e das/os criangas/jovens foram
sempre tidos em conta para que a intervencado fosse o mais eficaz possivel. S6 faz sentido
num contexto como este, e noutros onde o profissional de Ciéncias da Educacéo atue, que

as atividades sejam concretizadas tendo em conta os interesses do publico-alvo.

Apos a detecdo das necessidades, cabe ao técnico superior de educacéo planificar
as atividades que seréo realizadas com o publico-alvo, definir os objetivos para as mesmas
e avalia-las. Um aspeto muito importante que foi observado e experienciado ao longo do
estagio curricular foi a necessidade de adequar as atividades aos percal¢os que pudessem
acontecer (e aconteceram), como por exemplo: a auséncia de participantes, a auséncia de
recursos, a falha técnica de recursos, a desisténcia de participantes no decorrer da

atividade, entre outros. Para além disso, o profissional de Ciéncias da Educagdo, no
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contexto que é descrito, necessita de saber organizar e executar atividades em conjunto
com outros profissionais. Como tal, € desenvolvida a competéncia de trabalhar numa
equipa multidisciplinar, em que diversos profissionais contribuem, tendo em conta a sua
area, para a solugdo de um problema comum e obtém, para além da solu¢do, um
enriquecimento reciproco. Posto isto, ndo nos podemos esquecer de que o técnico atua
sempre, sem excecBes, em conformidade com 0s principios éticos necessarios e, Como
tal, é essencial que o mesmo estabeleca uma relagdo de confianca e respeito com as

familias e criangas/jovens.

No decorrer do estéagio curricular, foi percetivel que o profissional de Ciéncias da
Educacao assume um papel imprescindivel no que diz respeito a gestdo da Casa, desde o
acolhimento das familias a gestdo dos voluntarios. Cabe ao técnico superior de educacao
fazer o acolhimento de novas familias e o acompanhamento durante o periodo que se
encontram na Casa. Assim, o profissional faz a gestéo e distribui¢do dos quartos da Casa,
tendo sempre em conta que as familias de criancas/jovens com cancro tém prioridade no
alojamento. Nesta funcdo do profissional de Ciéncias da Educacdo enquanto mediador
familiar, € imprescindivel que 0 mesmo apresente competéncias interpessoais capazes de
permitir que se crie um ambiente de confianca e respeito que possibilite 0 bem-estar entre
todos. Sdo também necessarias outras competéncias, desde a organizacdo a gestdo de
conflitos. Outra funcéo que o profissional de Ciéncias da Educacdo assume € a gestao dos
voluntarios. Assim, este é responsavel pela selecdo dos mesmos, em conformidade com
a coordenadora do nucleo, pelo apoio, divisdo de tarefas e gestdo de conflitos entre os
mesmaos. Desta forma, podemos constatar que o técnico superior de educacdo assume um
papel de elevada importancia no que diz respeito a resolucdo de conflitos, seja entre

familias, entre voluntarios ou mesmo entre eles.

E passivel concluir que o papel do mestre em Ciéncias da Educacio na Casa
Acreditar de Coimbra é essencial. Para além de ser capacitado de competéncias que o
tornam adaptavel a diferentes contextos e a diversas fungdes, apresenta também uma
grande capacidade de resolucdo de conflitos, o que, neste contexto, é indispensavel. Ndo
podemos deixar de reforcar que o profissional intervém sempre tendo em conta 0s
principios éticos necessarios ao bem-estar das familias e criancas/jovens e também da

Acreditar enquanto associacdo. Deste modo, o profissional de Ciéncias da Educagéo
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assume funcdes desde a planificacdo de atividades e execucdo das mesmas, a rececao e

acolhimento das familias incluindo também o acompanhamento das mesmas.

Afirmamos assim que o técnico superior de educagdo tem um papel de elevada
importancia na Acreditar e que, acima de tudo, possui as competéncias necessarias para
intervir com a populacdo alvo e de acordo com o0s principios da associa¢do, sem nunca

deixar de procurar formas de crescimento pessoal e profissional.
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VIl. Reflexdo Critica e Consideracdes Finais

As Ciéncias da Educacdo englobam diversas areas de intervencdo e, como tal, é
imperativo que o profissional seja capaz de atuar em diversos contextos, com diferentes
publicos-alvo. Desta forma, foi estabelecido que seria interessante e desafiante explorar
e intervir num contexto que estivesse fora da nossa zona de conforto. Como tal,
escolhemos a Acreditar: Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro, mais
concretamente, a Casa Acreditar de Coimbra como local de estagio curricular para que
fossemos desafiadas tanto a nivel pessoal como profissional.

O primeiro contacto com a associacdo foi muito positivo e houve, por parte de
toda a equipa da Casa, um 6timo acolhimento e suporte que se prolongou durante todo o
percurso. Ao longo do estagio, percebemos que este iria ser um desafio devido a constante
mudanca das familias que estavam alojadas na Casa. Para isso, percebemos que seria
importante planearmos atividades que fossem facilmente adaptaveis e flexiveis ao
namero de participantes, as possiveis desisténcias, a falta de interesse, entre outros. No
entanto, apesar de tudo, ocorreu diversas vezes algumas atividades ndo serem realizadas
por falta de interesse dos destinatarios. O proprio contexto é considerado um desafio, uma
vez que contactamos com uma populagdo vulneravel e, como tal, foi preciso aprender a
gerir muitos sentimentos e acontecimentos. Realizar o estagio neste contexto revelou-se
muito estimulante, visto que fomos postas a prova por diversas vezes em diferentes
situacOes por varios motivos e isso permitiu um crescimento sem medidas a todos 0s

niveis.

Para além disso, o estudo realizado permitiu-nos aprofundar a perce¢do que 0s
cuidadores destas criancas e destes jovens tém sobre a sua qualidade de vida e até que
ponto a doenca oncoldgica de um filho pode influenciar o dia-a-dia de uma familia.
Permitiu-nos também descobrir um gosto pela investigagcdo, em concreto na area da
Educacdo, que até agora era apenas uma ideia. No decorrer da mesma, percebemos 0 quao
interessante € investigar uma determinada tematica, encontrar 0s instrumentos e
metodologias adequados a mesma, perceber como os resultados véo ser explicados e
terminar com conclusdes que julgadvamos saber e que nos surpreendem mesmo assim.

Destacamos por isso o0 interesse e curiosidade em continuar a investigar na area da
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Educacdo para que possamos crescer enquanto profissionais e também para que as

investigacOes nesta area sejam cada vez mais.

No decorrer destes meses, foi-nos possibilitado inUmeros momentos de
aprendizagem e crescimento, tanto por parte das familias, como dos profissionais da Casa,
resultando numa procura de sermos mais e melhor. Deste modo, o tempo passado na Casa
Acreditar de Coimbra permitiu-nos aprendizagens incontaveis, momentos
incomparaveis, memorias inigualaveis. Possibilitou-nos também alargar a nogdo de
tempo e as consequéncias que isso traz e, com as familias, aprendemos que um dia pode

ter duracdes diferentes: tanto pode demorar um segundo ou um més a passar.

Concluimos assim o nosso trabalho, com a sensacdo de que alguma coisa ficou
por dizer, muitos sentimentos por explicar e muito por fazer. Estar na Casa Acreditar de
Coimbra é lembrar-nos de que vale sempre a pena acreditar, € pormo-nos no lugar do
outro sem percebermos, € ponderarmos as nossas perspetivas e 0s nossos problemas, €
fazer-nos refletir sobre o nosso papel enquanto pessoa e profissional e, acima de tudo, é
crescer, dia apos dia, e viver com o coragdo cheio. Terminamos desta forma o nosso
percurso na Casa Acreditar de Coimbra com o coracéo cheio dos mais belos sorrisos e
das mais sinceras gargalhadas. Ndo podiamos de deixar de agradecer a todos 0s que,
durante estes meses, nos tocaram o coragao de diferentes maneiras e que fizeram com que

tudo isto foi possivel. O mais sincero obrigada.
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Anexo | - Registo das observacoes diretas

Registo das observacdes diretas

Atividade

Dia

Participantes

Observacéo

direta

Indicadores

de satisfagéo

Indicadores

de interesse

Indicadores de

entusiasmo
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Anexo Il — Teatro de Halloween

Halloween: o que nos faz acreditar?

N: narrador; F: fantasma; Jodo: morador do bairro; Maria: moradora do bairro; Belmiro:

morador do bairro fantasiado.

N: O Halloween tem uma histéria muito longa. Uma destas histérias (ha muitas, muitas
mais!...) remonta aos Celtas (povo do Oeste da Europa que data o seu inicio antes de
Cristo). Passados milénios, ainda se mantém algumas tradicdes do Halloween pelo mundo
fora. Vamos por isso centrar-nos num bairro tipicamente belga. Era dia 31 de outubro e a
manhd comecava com nevoeiro, com o tipico frio que ja comeca gelar os 0ssos. O

Belmiro j4 tinha o seu fato “anti fantasma” pronto e olhava para ele com admiragao.

Belmiro: T&o lindamente assustador que o meu fato esta. Ano apés ano fica cada vez mais

dificil o fantasma chegar perto de mim...

N: Na casa ao lado do Belmiro, a Maria acordava e preparava o seu pequeno-almoco

falando com os seus botdes.
Maria: Um bocado de leite, um bocado de café...
N: E espreita pela janela.

Maria: L4 estd aquele Belmiro parvo a olhar para o seu fato assustador... Mais um ano

que vamos ter aturar as tolices dele durante a noite...
N: Entretanto, batem a porta da Maria. “Truz, truz, truz!”. A Maria vai abrir.
Maria: Oh Jodo, bom dia! Como estas? Olha, anda ver o que aquele tonto anda a fazer!

N: A Maria e 0 Jodo comentam efusivamente o Belmiro, que continua a admirar o seu
fato. De repente, veem o Belmiro sair de casa e aproximar-se da casa da Maria. “Truz,

truz, truz!”. A Maria, a medo, vai abrir a porta.
Maria: Bom dia Belmiro. Como estas?
Belmiro: Estou bem e os meninos? (entrando pela casa dentro)

Maria e Jodo: Estamos bem, estamos bem...
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Belmiro: Vim aqui porque notei que estavam a ver-me através da janela. Ainda nao é este

ano que se vao disfarcar? Ainda ndo acreditam em mim?

Jodo: Acho que ndo... Sabes Belmiro, nds nao acreditamos nessa historia maluca que

estas sempre a contar...
Belmiro: Pronto, esta bem, assim seja. Vemo-nos logo a noite... se me reconhecerem!

N: O dia passou e 0 Belmiro andava de tras para a frente com o fato dentro de casa

enquanto gritava e fazia barulhos assustadores.
Belmiro: BUUUUUUH, afastem-se, aqui ninguém vos quer! UUUUUUUUUUUH!

N: J& era de noite, depois do jantar, e a Maria e 0 Jodo estavam em casa dela a beber um
café e a comer bolachas. De repente, enquanto conversavam, ouviram algo que 0s
assustou. “UUUUUUH, UUUUUUH”

Jodo: O que sera este barulho? Parece o Belmiro...

Maria: Ai Jodo, no inicio parecia, mas nao achas que parece ser diferente? Nunca ouvi

isto antes.

Jodo: Tens razdo, mas nao deve ser nada! Deve ser uma nova “técnica” do Belmiro para

afastar “fantasmas”.
Maria: AHAHAMH, tens razdo.

N: S6 que o barulho continuou e, quando a Maria e 0 Jodo estavam meeesmo a acabar as
suas bolachas, alguma coisa entrou pela janela e ficou a pairar a frente deles. Era uma
figura branca, esvoagante e n&o tirava os olhos deles. Sem saber o que fazer, comecaram

a gritar por socorro.
Maria e Jodo: SOCORRO! ALGUEM NOS AJUDE! SOCORROO0O0QO!

F: UUUUUUUUUUUUUUUUH, UUUUUUUUUUUUUH! (enquanto circula a volta
deles)

Maria e Jodo: SOCORROOOO0OOQOO0!

N: De repente, aparece o Belmiro com o seu disfarce e tenta distrair o fantasma. No

entanto, a manobra de diversdo ndo funciona e vé-se obrigado a tirar dois disfarces da sua
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mochila e a atira-los ao Jodo e a Maria. Estes, com muita dificuldade, conseguem alcancar
os disfarces e colocam-nos de imediato. Quase instantaneamente, o fantasma assusta-se

e recua, acabando por sair de casa da Maria.

Maria: Ai, eu nem consigo acreditar, ele foi-se embora!

Jodo: A historia do Belmiro sempre era verdadeira...

Belmiro: Eu sempre disse! E no meio desta confusdo, achavam que alguém vos ia ouvir?
Jodo: Eu tinha esperanga que sim...

Maria: Eu também...

Belmiro: E ainda bem que tinham, nunca podem perder a esperanca! Temos sempre que

acreditar!
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Anexo Il — Questionario de Avaliacédo da reunido de voluntarios

Avaliagao Individual da Reuniao

Formando:

Nome

Cargo

Voluntario

Acgao de Formacao:

Titulo
Data 2/11/2016 Total de horas 2 Horas
Resultados
A desenvolver
C NC PC
Refletir sobre o voluntariado da Casa em 2017
C — Cumprido; NC — Ndo Cumprido; PA — Parcialmente Cumprido.
[1]2]3]4

EU

Partilha e consolidagao de experiéncias

Reflexdo para a melhoria da pratica do voluntariado

AS FORMADORAS

Metodologias de comunicagdo utilizadas

Competéncias técnicas

A SESSAO

Organizagao

Ritmo

Estrutura sequencial da reunido

Qualidade do espago fisico

Cumprimento dos objectivos propostos

OS PARTICIPANTES

Contributos do grupo

AVALIACAO GLOBAL
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LEGENDA

1 | Totalmente insatisfeito(a)

2 | Insatisfeito(a)

3 | Satisfeito(a)

4 | Totalmente satisfeito(a)

Comentarios e Sugestoes:

NOTA: Todos os dados aqui recolhidos sao para uso exclusivo da ACREDITAR, nao serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser
consultados por si sempre que desejar bastando, para o efeito, entrar em contacto com o Nlcleo Centro da Acreditar.
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Anexo IV — Cartaz do Magusto

Ay 1SH no

)
Pode contribuir com doces, v—d

% ( salgados e bebidas *..5
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Anexo V — Cartaz do Dia Nacional do Pijama

Acreditar

Veste o teu
' pijama e vem ter
a Sala dos
Adolescentes
para festejar o
Dia Nacional do
Pijama

|
|
|
/

Dia 21 de
Novembro
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Anexo VI — Questionario de avaliacdo do Workshop “Cuidar de Nos”

Avaliagao Individual da Formagao

Formando:

Nome

Acc¢ao de Formagdo:

Titulo Workshop “Cuidar de nés”
Entidade
Body Sho
Formadora y P
Formador Colaboradoras
Data 28-11-2016 Total de 14h30-17h00
horas
Competéncias a desenvolver Resultados
P A | NA | PA
A importancia do “Cuidar de nés”
Cuidados Faciais
A — Adquiridas; NA — Ndo adquiridas; PA — Parcialmente adquiridas
[ 1]2]3]4

EU

Consolidagdo/aquisicdo de conhecimentos tedricos

Preparagdo para a pratica

O FORMADOR

Documentagdo entregue

Metodologias de comunicagdo utilizadas

Equilibrio: conceitos tedricos e praticos

Competéncias técnicas

A SESSAO

Organizagao

Ritmo

Estrutura sequencial da apresentagao

Qualidade do espago fisico

Cumprimento dos objectivos propostos

OS PARTICIPANTES

Contributos do grupo

AVALIAGAO GLOBAL
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LEGENDA

1 | Totalmente insatisfeito(a)

2 | Insatisfeito(a)

3 | Satisfeito(a)

4 | Totalmente satisfeito(a)

Comentarios e Sugestoes:

NOTA: Todos os dados aqui recolhidos sao para uso exclusivo da ACREDITAR, nao serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser
consultados por si sempre que desejar bastando, para o efeito, entrar em contacto com o Nicleo Centro da Acreditar.
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Anexo VIl — Questionario de Avaliacdo do Workshop de Decoracdes de
Natal

Avaliagao Individual da Formagao
Formando:

Nome

Cargo

Acc¢ao de Formagdo:

Titulo Workshop de Decoracdes de Natal
Formador Clara Ferrand e Josefina Miranda
. . Total d
Data Inicio | 17-11-2016 Data Fim | 17-11-2016 otaide 2h
horas
Competéncias a desenvolver Resultados
P A | NA | PA
Criatividade
Relagdo interpessoal
A — Adquiridas; NA — N3do adquiridas; PA — Parcialmente adquiridas
ENENERE

EU

Consolidagdo/aquisicdo de conhecimentos tedricos

Preparacgdo pratica para o trabalho

O FORMADOR

Documentagdo entregue

Metodologias de comunicagdo utilizadas

Equilibrio: conceitos tedricos e praticos

Competéncias técnicas

A SESSAO

Organizagao

Ritmo

Estrutura sequencial da apresentagdo

Qualidade do espago fisico

Cumprimento dos objectivos propostos

OS PARTICIPANTES

Contributos do grupo

AVALIAGAO GLOBAL
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LEGENDA

1 | Totalmente insatisfeito(a)

2 | Insatisfeito(a)

3 | Satisfeito(a)

4 | Totalmente satisfeito(a)

Comentarios e Sugestoes:

NOTA: Todos os dados aqui recolhidos sao para uso exclusivo da ACREDITAR, nao serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser
consultados por si sempre que desejar bastando, para o efeito, entrar em contacto com o Nicleo Centro da Acreditar.
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Anexo VIII — Cartaz do Workshop de Decoracdes de Natal

Workshop
de

Qecoracdes

de NVatal

17 de Novembro das 14h30 as 17h00

Casa Acreditar

Vagas Limitadas
Inscricoes até 15 de Novembro
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Anexo I X — Cartaz da Festa de Natal

. ACREDITAR
o R

ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS
DE CRIANCAS COM CANCRO
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Anexo X — Questionario de Avaliacdo da Formagéo de Voluntarios

12 parte
Acreditamos que as suas opinides, comentarios e sugestdes sdo essenciais no processo continuo de aproximacdo as
necessidades e expectativas dos voluntarios. Ajude-nos a potenciar a eficiéncia do trabalho voluntario no apoio a criangas com

cancro e suas familias.

Por favor classifique cada comunicacdo segundo:

DIA 18 DE FEVEREIRO DE 2017

INTERESSE GLOBAL RELEVANCIA PARA
MODULOS DO CONTEUDO O TRABALHO VOLUNTARIO
NADA POUCO ALGO MUITO NADA POUCO ALGO MUITO

SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO

Apresentacao da Acreditar
Dra. Patrocinio Grilo

Testemunho de um Pai
Paulo Pinto

Voluntariado: Fungdes e Regras
- Parte |
Paula Andrade e Brigitte Seixas

Testemunho de um Barnabé
Antonio Lopes

Testemunho de Voluntarios
M? Teresa Baptista, M® Madalena
Santos, Barbara Teixeira

O que
gostou MAIS

O que
gostou MENOS

Comentarios &
Sugestdes
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NOTA: Todos os dados aqui recolhidos sdo para uso exclusivo da ACREDITAR, nao serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser consultados por si sempre que desejar bastando,
para o efeito, entrar em contacto com a Coordenagao do Voluntariado.

NOME (opcional) Muito obrigado pela sua colaboragao!

22 parte
Acreditamos que as suas opinides, comentarios e sugestdes sdo essenciais no processo continuo de aproximacdo as

necessidades e expectativas dos voluntarios. Ajude-nos a potenciar a eficiéncia do trabalho voluntario no apoio a criangas com

cancro e suas familias.

Por favor classifique cada comunicacdo segundo:

DIA 17 DE MARCO DE 2017

INTERESSE GLOBAL RELEVANCIA PARA
MODULOS DO CONTEUDO O TRABALHO VOLUNTARIO
NADA POUCO ALGO MUITO NADA POUCO ALGO MUITO

SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO | SATISFEITO

A Perspectiva da Equipa de
Educacao de Infancia
Educadora Dulce Cruz

Cancro Infantil - Aspectos
Médicos
Dr. Manuel Brito

Cancro Infantil - A Perspectiva

da Equipa de Enfermagem

Enfé Helena Lourenco

O que
MAIS gostou
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O que
MENOS gostou

Comentarios &
Sugestdes

NOTA: Todos os dados aqui recolhidos sdo para uso exclusivo da ACREDITAR, nao serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser consultados por si sempre que desejar bastando,

para o efeito, entrar em contacto com a Coordenagao do Voluntariado.

NOME (opcional)

32 parte

Muito obrigado pela sua colaboracao!

Acreditamos que as suas opinides, comentarios e sugestdes sdo essenciais no processo continuo de aproximacdo as

necessidades e expectativas dos voluntarios. Ajude-nos a potenciar a eficiéncia do trabalho voluntario no apoio a criangas com

cancro e suas familias.

Por favor classifique cada comunicacdo segundo:

DIA 29 DE ABRIL DE 2017

MODULOS

INTERESSE GLOBAL
DO CONTEUDO

RELEVANCIA PARA
O TRABALHO VOLUNTARIO

NADA
SATISFEITO

POUCO
SATISFEITO

ALGO
SATISFEITO

MUITO
SATISFEITO

NADA
SATISFEITO

POUCO
SATISFEITO

ALGO
SATISFEITO

MUITO
SATISFEITO

Voluntariado (Parte Il):
Técnicas e Etica
Brigitte Seixas e Joana Silvestre

Trabalho em Equipa
Dra. Tania Morais

O que
MAIS gostou
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O que
MENOS gostou

Comentarios &
Sugestdes

NOTA: Todos os dados aqui recolhidos sdo para uso exclusivo da ACREDITAR, nao serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser consultados por si sempre que desejar bastando,
para o efeito, entrar em contacto com a Coordenacéo do Voluntariado.

NOME (opcional) Muito obrigado pela sua colaboracao!
g p
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Anexo XII — Questionario de Avaliacdo da Sessdo Aberta de Reiki

Avaliacao Individual da Formacao
Formando:

Nome

Cargo

Accdo de Formacao:

Titulo Sessdo de Esclarecimento de Reiki
Formador Ana Gongalves
. . Total
Data Inicio | 03-04-2017 Data Fim | 03-04-2017 otal de 2 horas
horas
Competéncias a desenvolver Resultados
P A | NA | PA
A — Adquiridas; NA — N&do adquiridas; PA — Parcialmente adquiridas

[ 1]2]3]4

EU

Consolidacdo/aquisicao de conhecimentos tedricos

Preparacéo pratica para o trabalho

O FORMADOR

Documentacéo entregue

Metodologias de comunicagao utilizadas

Equilibrio: conceitos tedricos e praticos

Competéncias técnicas

A SESSAO

Organizacao

Ritmo

Estrutura sequencial da apresentacdo

Qualidade do espaco fisico

Cumprimento dos objectivos propostos

OS PARTICIPANTES

Contributos do grupo

AVALIAGAO GLOBAL
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LEGENDA

1 | Totalmente insatisfeito(a)

2 | Insatisfeito(a)

3 | Satisfeito(a)

4 | Totalmente satisfeito(a)

Comentarios e Sugestoes:

NOTA: Todos os dados aqui recolhidos sdo para uso exclusivo da ACREDITAR, ndo serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser consultados por si
sempre que desejar bastando, para o efeito, entrar em contacto com o Nucleo Centro da Acreditar.
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Anexo XIII — Cartaz do Workshop de Trabalho Manuais

workshoP
Trabahos
Manuais

Quarta-feira 17 de Maio

15h - 17h30 O ..
REDITAR
Salade Formagoes " sasmsE oo
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Anexo XIV — Questionario de Avaliacdo do Workshop de Trabalhos

Manuais

Avaliacao Individual da Formacao

Formando:

Nome

Cargo

Accao de Formacao:

Titulo Workshop de Trabalhos Manuais
Formador Voluntéria Clara Ferrand
Data Inicio | 17-05-2017 Data Fim | 17-05-2017 Total de 2 horas
horas
Competéncias a desenvolver Resultados
P A | NA | PA

A - Adquiridas; NA — N&o adquiridas; PA — Parcialmente adquiridas
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[ 1]2]3]4

EU

Consolidacdo/aquisicao de conhecimentos tedricos

Preparacdo pratica para o trabalho

O FORMADOR

Documentagio entregue

Metodologias de comunicagao utilizadas

Equilibrio: conceitos tedricos e praticos

Competéncias técnicas

A SESSAO

Organizagao

Ritmo

Estrutura sequencial da apresentacdo

Qualidade do espaco fisico

Cumprimento dos objectivos propostos

OS PARTICIPANTES

Contributos do grupo

AVALIAGAO GLOBAL

LEGENDA Comentarios e Sugestoes:

1 | Totalmente insatisfeito(a)

2 | Insatisfeito(a)

3 | Satisfeito(a)

4 | Totalmente satisfeito(a)

NOTA: Todos os dados aqui recolhidos séo para uso exclusivo da ACREDITAR, néo serdo vendidos ou cedidos a terceiros e podem ser consultados por si
sempre que desejar bastando, para o efeito, entrar em contacto com o Nucleo Centro da Acreditar.
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Anexo XV - Cartaz do Workshop “NEE’s e Oncologia Pediatrica:

(des)construindo o puzzle”

NEE's e Oncologia Pediatrica:
(Des)construindo o puzzle

Sala 1.4
Dia 30 de Maio Pélo

Desafios

Sintomas
14h-1/h FPS; uc Intervencao

Com:
Sénia Mairos Ferreira
(FPCE UCQ)
Brigitte
Seixas
(Acreditar)
Joana Silvestre
Mariana Felicio

1shampoo/
1bem alimentar revertendo

& Acrepitar *

Inscricoes:
Form

. 0 evento dq
* A entregar no dia do workshop

® screpirar
.* e
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Anexo XVI - Planificagdo do Workshop “NEE’s e Oncologia Pediatrica:

(des)construindo o puzzle”

Planificagdo do Workshop

Tema Oncologia Pediétrica

Titulo NEE’s e Oncologia Pediatrica: (Des)construindo o puzzle
Data 30 de maio, 32 feira

Local 1.4 P6lo da FPCE UC

Tempo previsto

14h-17h

Formador(es) responsaveis

Joana Silvestre
Mariana Felicio
Sonia Mairos Ferreira
Brigitte Seixas

Grupo-alvo

Alunos de Ciéncias da Educacdo

Pré-requisitos

N4o s&o necessarios pré-requisitos

Objetivo geral

Reconhecer as necessidades educativas especiais (de carater temporario e permanente) sugerindo uma proposta de intervengéo
educativa especializada; Compreender o papel do profissional em Ciéncias da Educagéo no contexto de Oncologia Pediétrica.

Aprendizagem fundamental

Distinguir as necessidades educativas especiais de carater temporario e saber intervir no contexto de Oncologia Pediatrica.

Tarefa para a transferéncia da aprendizagem

Role-play “E agora?”

fundamental
Momento/ Objetivos especificos Contetidos Método/Estratégias/Técnicas Recursos Atividades dos formandos Avaliacéo
Tempo Pontos-chave
Materiais:
Apresentacéo Conhecer as Nome das formadoras e Expositiva. Apresentacéo
das formadoras. contacto eletrénico. Prezi.
formadoras
Dinamica de
apresentacéo Conhecer 0s Nome dos formandos; Ativa. Logisticos: Observagar
dos formandos. Integracéo. Sala ampla. direta.
formandos
Materiais:
Apresentagdo Conhecer a O que é a Acreditar? Expositiva. Apresentagdo
da Acreditar Associagao. Como funciona? Prezi.
Materiais:
Apresentagao
Conhecer os tipos de Prezi;
Dinamica cancro mais comuns Tipos de cancro; Ativa. Cartolinas;
“Descobre o | em idade pediatrica e Sintomas. Folhas com o
cancro” 0S seus sintomas. corpo humano.
Logisticos:
Sala ampla.
Conhecer os efeitos Materiais:
Impacto do que os tratamentos NEE’s temporarias e Quadro de
cancro na tém e como é que se permanentes; Expositiva; giz/branco;
crianca traduzem em NEE’s | Efeitos dos tratamentos do Ativa. Apresentacao
(caréter temporario e cancro. Prezi.
permanente)
Materiais:
Propor uma Diversos exemplos. Expositiva; Apresentagdo
Role-play | intervencdo educativa Ativa. Prezi;
“E agora?” com base numa Logisticos:
situacdo pré-definida. Sala ampla.
Anexos
Bibliografia
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Anexo XVII — Questionario de Avaliacdo do Workshop “NEE’s e

Oncologia Pediatrica: (des)construindo o puzzle”

o c w0 DN e

Como soubeste da ocorréncia do workshop?

Correspondeu as expectativas?

Como classificas as dinamicas realizadas durante o workshop?

Este workshop permitiu-te adquirir conhecimentos novos?

Num contexto de trabalho e/ou estagio é possivel aplicar os conhecimentos que
adquiriste?

Como classificas a prestacdo da Dra. Brigitte Seixas (Acreditar)?

Como classificas a prestacdo da Professora Doutora Sénia Mairos Ferreira (FPCE
ucC)?

Como classificas a prestacdo da estagidria de Licenciatura em Ciéncias da
Educacdo no contexto da Unidade de Observacdo e Intervencdo Il, Mariana
Felicio?

Como classificas a prestacdo da estagiaria de Mestrado em Ciéncias da Educacéo

no contexto do estagio curricular, Joana Silvestre?
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Anexo XVIII — Cartaz da Sardinhada

Lanche partilhado

PODE CONTRIBUIR COM:
FRANGO # BROA + BATATAS « PIMENTOS # ALFACE, TOMATE
* AZEITE » VINHO + SUMOS + DOCES « FRUTA

&) ACREDITAR

N

Confirme a sua presenga e contribuicao até dia 19 de Junho para bs@acreditar.pt
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Anexo XIX — Letra da marcha popular

Os santos sdo populares

A ACREDITAR também ¢é
E em cada um de nés

Em cada um de noés

Existe um Barnabé.

Hoje é dia de festa

Ha sardinhas p’ra comer
E vamos todos dancar
Vamos todos dancar

E a festa fazer.

Com bandeirolas de cores
ais baldes e um manjerico
Um brinquedo p’ra animar
Brinquedo p’ra animar
Este bailarico.

As mesas estdo a preceito
O sol marca este dia
Vamos todos festejar
Todos festejar

O amor e alegria.

Santo Antonio e Sdo Jodo
O Séo Pedro a seguir

Sdo as festas populares
As festas populares

Que nos fazem sorrir.

Neste dia de convivio
Vamos la todos marchar
N&o nos podemos esquecer
N&o podemos esquecer

De ACREDITAR.

Relatdrio de Estagio Curricular
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Anexo XX — Consentimento informado

Consentimento Informado

Eu,

(nome do participante), declaro que concordo em participar na entrevista gravada por
audio conduzida pela mestranda Joana Lopes Silvestre. Tomei conhecimento de que esta
entrevista, com a tematica “Qual a percecdo dos cuidadores informais das/os
criangas/jovens incluidos na Casa Acreditar de Coimbra sobre a sua qualidade de vida?”,
esta inserida numa investigacdo no ambito do Mestrado em Ciéncias da Educacgdo da
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educacédo da Universidade de Coimbra.

Fui informado(a) relativamente a natureza voluntaria da minha participacéo,
assim como da possibilidade de recusar, a qualquer momento, a participacao na entrevista
supramencionada sem qualquer implicacdo negativa. Para além disso, foi-me assegurada
a confidencialidade e compreendi que todas as informacdes que foram recolhidas tém um

fim estritamente académico.

Coimbra, (  / / )

Obrigada, desde j4, pela sua participacao!

Joana Lopes Silvestre
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Anexo XXI — Guiao da entrevista

Guido de Entrevista

Esta entrevista tem como objetivo compreender a percecdo que os cuidadores
informais das/os criangas/jovens incluidos na Casa Acreditar de Coimbra tém sobre a sua

qualidade de vida.

Para tal, foi utilizado um instrumento que avalia a qualidade de vida, o
WHOQOL-bref, instrumento este que € uma versao abreviada do WHOQOL-100.

I. Dados de Caracterizacéo

Constituicdo do Agregado Familiar

Membro Género Idade Profissdo  Habilitagoes Estado Civil

Literdrias

a. Dados Complementares de Caracterizacéo
i. Qual o diagndstico e a data de diagndstico?
ii. Ha quanto tempo esta na Casa Acreditar de Coimbra?
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ili. Ha quanto tempo o seu filho estd na Casa Acreditar de Coimbra?

iv. Ja esteve na Casa Acreditar de Coimbra antes? Se sim, quantas

vezes? E o seu filho?
v. Qual o nimero de tratamentos realizados?

Il.  Qual apercecdo de qualidade de vida global na Casa Acreditar de Coimbra?

Muito ma Ma Nem boa nem Boa Muito boa
ma
1 2 3 4 5
Resposta curta:

I11.  Em que medida as dores do/a seu/ua filho/a impedem de fazer o que precisa

de fazer?
Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
1 2 3 4 5

Resposta curta:

IV. Em que medida os cuidados médicos do/a seu/ua filho/a alteraram a sua vida

diaria?
Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
1 2 3 4 5

Resposta curta:

V.  Até que ponto gosta da sua vida?

Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
1 2 3 4 5
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Resposta curta:

VI.  Até que ponto se consegue concentrar?

Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
1 2 3 4 5
Resposta curta:
VII. Em que medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia na Casa Acreditar de
Coimbra?
Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
1 2 3 4 5
Resposta curta:
VIII.  Em que medida é saudavel o seu ambiente fisico?
Nada Pouco Nem muito Muito Muitissimo
nem pouco
1 2 3 4 5
Resposta curta:

IX.  Tem energia suficiente para a sua vida diaria?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
1 2 3 4 5
Resposta curta:

Joana Silvestre hh



FACULDADE DE PSICOLOGIA Relatorio de Estagio Curricular
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

X.  Temdinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente
1 2 3 4 5
Resposta curta:

XI.  Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de lazer?

Nada Pouco Moderadamente Bastante Completamente

Resposta curta:

XIl.  Em que medida as suas crencas pessoais e religiosas foram respeitadas?
Nada Pouco Moderadamente Bastante Sempre
1 2 3 4 5
Resposta curta:
XI.  Até que ponto esta satisfeito/a com o seu sono?
Muito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
1 2 3 4 5
Resposta curta:

XIV. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua capacidade para desempenhar as

atividades do seu dia-a-dia?
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Relatdrio de Estagio Curricular

Muito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
1 2 3 4 5
Resposta curta:
XV.  Até que ponto esté satisfeito/a consigo préprio/a?
Muito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
1 2 3 4 5
Resposta curta:
XVI.  Até que ponto esté satisfeito/a com as suas relagdes pessoais?
Muito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
1 2 3 4 5
Resposta curta:
XVII.  Até que ponto esta satisfeito/a com a sua vida sexual?
Muito Insatisfeito Nem satisfeito Satisfeito Muito
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
1 2 3 4 5

Resposta curta:

XVIII.

Até que ponto esta satisfeito/a com o0 apoio que recebe dos seus amigos?
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Muito Insatisfeito Nem satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito
1 2 3

Resposta curta:

Relatdrio de Estagio Curricular

Satisfeito Muito
satisfeito
4 5

XIX. Até que ponto esta satisfeito/a com as condi¢bes da Casa Acreditar de

Coimbra?
Muito Insatisfeito Nem satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito
1 2 3

Resposta curta:

Satisfeito Muito
satisfeito
4 5

XX.  Até que ponto esta satisfeito/a com 0 acesso que tem aos servi¢os de saude?

Muito Insatisfeito Nem satisfeito
insatisfeito nem
insatisfeito
1 2 3

Resposta curta:

Satisfeito Muito
satisfeito
4 5

XXI.  Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza, desespero,

ansiedade ou depressao?

Nunca Poucas vezes Algumas
vezes
1 2 3
Resposta curta:

Frequentemente

Sempre

4 5
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Anexo XXII — Transcricdo das entrevistas

Entrevista 1

l. Dados de caracterizacao

Agregado familiar:

Pai: 40, engenheiro eletrotécnico, licenciatura, casado

Mae: 38, tradutora, licenciatura, casada

Filha: 2 anos e meio

a) Dados complementares de caracterizacao

i. Leucemia, 4 de abril de 2017.
ii. Desde o dia 4 de abril ou o dia a seguir ou dias a seguir.
iii. N&s viemos para c& com umas analises no sangue algo preocupantes como se
fosse uma anemia grave. A nossa pediatra disse para virmos aqui, para fazermos
uma série de exames... o que aconteceu foi que estivemos a tarde toda a fazer
exames, no final do dia deram-nos o diagndstico, ndo com 100%, mas com 90 e
muito % de certeza de que seria isto e nesse mesmo dia fomos para 0 piso 2 de
oncologia. A mée ficou com a menina no pediatrico e eu vim nesses dias a seguir
para a Acreditar. Ficou internada dois meses e s6 depois é que veio para a
Acreditar, no més de junho.
iv. Nunca estive na Casa Acreditar antes.
v. A leucemia ndo séo ciclos definidos como nas outras doencas oncoldgicas. E
mais continua e faz todas as semanas. Portanto, desde que esta ca tem feito. Fez
no internamento tratamentos mais intensos. No Hospital de Dia faz todas as

semanas, sempre.

Il. Qual a percecéo de qualidade de vida global na Casa Acreditar de Coimbra?

Mudou a percecdo da qualidade de vida. Acho que muda sempre.

I11. Em que medida as dores do/a seu/ua filho/a impedem de fazer o que precisa
de fazer?
As dores? Impede bastante. Ou melhor... eu estou a falar da parte pior que

estivemos no internamento, em que houve dias em que ela tinha dores intensas o
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dia todo e é muito traumatico, mesmo. E ver sofrimento 24 horas sobre 24 horas.

IV. Em que medida os cuidados médicos do/a seu/ua filho/a alteraram a sua vida
diaria?
Altera sempre. Estamos a vir ca todas as semanas... altera bastante. Também temos
que administrar diariamente uma serie de medicacdo que exige certas horas. Quanto
a alimentacdo ela ndo se alimenta corretamente, tem que ser de sonda, portanto

altera bastante, sim.

V. Até que ponto gosta da sua vida?

Bastante...

V1. Até que ponto se consegue concentrar?

Neste momento? E  razoavel, consigo  concentrar-me, sim...

VII. Em que medida se sente em segurancga no seu dia-a-dia na Casa
Acreditar de Coimbra?

Aqui  na  Acreditar?  Bastante, sim. E um  local  seguro.

VIII. Em que medida € saudavel o seu ambiente fisico?
E bom..

IX. Tem energia suficiente para a sua vida diaria?

Se eu tenho? Sim, tenho.

X. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?

Sim, tenho.

XI. Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de lazer?
Neste momento, moderadamente. Nao podemos, por exemplo, ir a um restaurante,
neste momento. N&o podemos ir a uma festa com criancas. Ou melhor, poder até

poderiamos, mas depois se estd 14 uma crianca com gripe e nesse dia ela estiver
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com as defesas em baixo ¢ mais um internamento. Se podemos evitar... Para ja
estamos a evitar algumas coisas. Por exemplo, ndo pudemos fazer praia este ano,

no proximo também ndo poderemos fazer... condiciona sempre.

XII. Em que medida as suas crengas pessoais e religiosas foram
respeitadas?

Foram sempre respeitadas, nem nunca houve nada em contrério.

XIII. Até que ponto esta satisfeito/a com o seu sono?
Com o meu sono? Hmmm, preciso de dormir mais. N&o que eu tenha dificuldade

em dormir, durmo é poucas horas.

XIV. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua capacidade para

desempenhar as atividades do seu dia-a-dia?

Mais ou menos.
XV. Até que ponto esta satisfeito/a consigo proprio/a?

Comigo préprio? Estou satisfeito.
XVI. Até que ponto esté satisfeito/a com as suas relagdes pessoais?

Estou satisfeito.
XVII. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua vida sexual?

Estou satisfeito.
XVIIl.  Até que ponto esta satisfeito/a com o apoio que recebe dos seus

amigos?

Muito satisfeito.
XIX. Até que ponto esté satisfeito/a com as condic¢Ges da Casa Acreditar de

Coimbra?
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Muito satisfeito.
XX. Até que ponto estd satisfeito/a com o0 acesso que tem aos servigos de
saude?

Estou satisfeito. Até mudei a percecdo que tinha do Servico Nacional de Saude
porque basicamente o que aconteceu foi ao final do dia diagnosticaram que a minha
filha tinha leucemia e passadas umas horas estdvamos no piso de oncologia para
iniciar os tratamentos. Isto € uma coisa brutal, espetacular. A vossa filha tem isto e
quando damos conta estamos a entrar no tratamento. Comegaram logo. Portanto, a
percecdo que temos que o Servico Nacional de Saude é lento e ndo sei que mudou
bastante e concretamente este hospital e a equipa de enfermagem que ha ai séo de

topo mesmo.

XXI. Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza,
desespero, ansiedade ou depressdo?
Neste momento ndo tenho tanto. Na fase inicial tem-se bastante. H4 muita incerteza
e depois a palavra cancro ainda € uma coisa gue assusta muito, ainda para mais num
filho... deve haver poucas coisas piores do que isso. Mas depois as coisas comegam
a ganhar um rumo e depois também temos que... ndo ha nada a fazer. Baixar os
bragos € desistir, temos que pensar positivo e pdr essas coisas para tras das costas
basicamente e encarar as coisas com energia positiva e com otimismo e com forca

para isto ir a bom porto.

Entrevista 2

l. Dados de caracterizacao
Agregado familiar:
Pai: 39, vendedor/distribuidor, 12 ano, casado
Mée: 35, assistente social. Licenciatura, casada
Filha 1: 10, estudante, 1° ciclo

Filho 2: 4, estudante, pré escolar
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a) Dados complementares de caracterizacéo
i. Glioma difuso no tronco cerebral, tumor cerebral, 12 de junho de 2017.
ii. Primeiro estivemos no servigo de oncologia, mas entretanto, como ela fez
radioterapia, a meio do tratamento passamos para a Casa Acreditar. J& tivemos
alta, fomos para casa, ja voltamos. Meados de julho viemos aqui para a Casa
Acreditar pela primeira vez.
iii. Primeiro esteve cé o pai. Depois come¢dmos a alternar, uma noite ficava eu
c4, outra ele ca. Ela tinha noites complicadas e foi uma forma de conseguirmos
descansar um bocadinho. Depois viemos 0s 3 e mais tarde viemos o0s 4. Quando
viemos todos, o meu filho também veio.
Iv. Foi a primeira vez na Casa.
v. 30 sessdes de radioterapia, mais quimio oral e neste momento esta a fazer um

novo tratamento que ainda sé fez um ciclo.

1. Qual a percecéo de qualidade de vida global na Casa Acreditar de Coimbra?
Muito boa.

I11. Em que medida as dores do/a seu/ua filho/a impedem de fazer o que precisa
de fazer?
A minha filha em termos de sintomas, comparado com muitas crian¢as que estdo a
fazer quimioterapia, ainda estd muito bem. Consigo conciliar as duas coisas, ou
seja, 0 estar com a minha filha, estamos sempre 100% focados nela, mas
simultaneamente no tempo que estamos em casa, consigo fazer as tarefas. Se néo
for agora ¢ mais daqui a um bocadinho, mas... posso dizer que a minha filha em

termos de dor tem estado até bastante bem.

IVV. Em que medida os cuidados médicos do/a seu/ua filho/a alteraram a sua vida
diaria?
E um bocado semelhante & outra, se calhar ficariamos pelo mesmo. Tenta-se
conciliar as duas coisas. Isto também porque eu tenho um bom suporte familiar e

isso ajuda nestas duas questdes. Portanto se calhar ai ndo posso dizer que afetou
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muito pouco ou muito devido ao apoio deles...

V. Até que ponto gosta da sua vida?

Quando se passa por uma situagio destas ninguém gosta n&o é? E dificil. Passamos
a... ndo ¢ deixar de gostar... ja ndo questiono também, ja deixei essa fase. Porque
ndo se consegue encontrar resposta. Talvez com o tempo a gente consiga encontrar
uma resposta, do porqué, nao sei. Ha uma alteracdo muito grande na vida das
pessoas quando se tem um filho com um problema oncolégico. H4 um medo que

nos consome diariamente, nao é?

VI. Até que ponto se consegue concentrar?
Depende. Nesta fase ja estou um bocadinho melhor. eu costumo dizer que passamos
por varios momentos e estou numa fase em que consigo estar um bocadinho mais
calma, mais serena, mais confiante no futuro. Embora que muitas das vezes nos
digam uma coisa e amanhd se calhar ja ndo me lembro do que é que me disseram.

Portanto, a nossa concentragdo diminui significativamente. A nossa capacidade...

sim, sim.
VIl. Em que medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia na Casa
Acreditar de Coimbra?
Sim, completamente, estou muito satisfeita.
VIIlI. Em gue medida é saudavel o seu ambiente fisico?

E saudavel, é um ambiente muito saudavel. Esta casa faz todo o sentido para os pais
que tém filhos com problemas oncologicos, esta a dois passos da entrada do
hospital. N&o podia ser melhor, acho que estd muito bem.

IX. Tem energia suficiente para a sua vida diaria?

Nao. Mas tentamos.
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Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?
As minhas sim, as minhas tenho.
l. Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de lazer?

Da para ver que preciso, ndo é? (risos, aponta para a cara e cabelo) E assim, eu
acho que aqui coloca-se duas questdes: a falta de ou quando arranjamos um
bocadinho para ndo ha disposicdo para. Por isso é que as vezes chegamos a este
ponto. Por isso ¢ que eu digo, ndo ¢€... nesta fase a minha filha exige mais de mim
do que exigia antes, quer que eu passe mais tempo com ela, ndo gosta de estar
sozinha como gostava em primeiro. E quando saio, por exemplo, para comprar
produtos para casa, bens alimentares, “ndo demores, ndo demores”. Mas por outro
lado, quando saio € um sair sem vontade de sair, com a sensacdo que nao devia,
sim... ndo sei, ndo queremos enfrentar o que esta 14 fora, porque toda a gente nos
vai perguntar o mesmo e é um pouco por ai. Deixamos de ter tempo, mas também

nao temos vontade.

1. Em que medida as suas crengas pessoais e religiosas foram
respeitadas?

Completamente.

I1l.  Até que ponto est4 satisfeito/a com o seu sono?

Nada. Gostava de pensar um bocadinho menos durante a noite. Deitar e acordar,

mas sem sonhar, sem pensar, pensar, pensar, mas nio Se CcOnsegue.

IV. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua capacidade para desempenhar

as atividades do seu dia-a-dia?

Estou satisfeita. Numa fase inicial, posso dizer que as primeiras semanas apos 0
diagnostico da minha filha, tudo o que era tarefas de casa, ndo me apetecia fazer
nada, ndo é? E eu sempre fui um bocado organizada, e gosto das coisas limpas e de

tudo direito, mas ja ndo me ralava com isso. Depois com o tempo a gente também
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vai assimilando as coisas de uma outra forma, e a medida de que também vemos a
nossa filha a reagir de uma forma positiva e a lutar e a encarar bem a situacao isso
também nos vai dando alguma forga. Isso depois também se reflete no nosso dia a
dia, a forca que ganhamos para fazer, por exemplo, a gestdo de casa.

XV. Até que ponto esta satisfeito/a consigo préprio/a?

Estou satisfeita. Ndo estou muito satisfeita porque isso € impensavel, mas também
ndo posso dizer que estou insatisfeita porque isto é focado para nos e ndo para o
problema em si. Acabo por estar a conseguir ter alguma forca ou forca suficiente
para lidar com esta situacdo. Embora haja coisas que n6s ndo estamos satisfeitos,
mas isso ndo tem a ver connosco proprios, tem a ver com 0 que nos aconteceu,
pronto. Comigo, ndo estou insatisfeita, mas também nédo estou muito satisfeita,
estou satisfeita por saber que estou, de certa forma, a ter capacidade para lidar com
esta situacao.

XVI. Até que ponto esta satisfeito/a com as suas relagdes pessoais?

Estou satisfeita. Ndo posso dizer que estou muito satisfeita, porque ha sempre
alguém que nao nos surpreende da forma que esperdvamos. Mas também ha aqueles
que nos surpreendem da forma que nds ndo pensdvamos. E as vezes sdo aquelas
pessoas mais estranhas, mais estranhas no sentido de, ndo de nos serem estranhos,
mas de... se calhar ndo foi o termo que devia empregar, mas que nOs pensavamos,
“mas afinal de contas a nossa relacdo ndo era assim tao proéxima” e essas pessoas
as vezes acabam por nos surpreender de uma forma mais positiva do que aqueles

gue nos sdo0 mesmo proximos e até que nos sdo de certa forma familiares.

XVII. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua vida sexual?
Eu ndo posso dizer, eu ndo consigo classificar essa questdo por um simples facto.
Porque eu acho que néo se pode classificar, isso tem a ver com 0 nosso estado de
espirito, com 0 nosso estado de alma e ndo quer dizer que pelo facto de ndo haver
relacdo sexual que deixei de gostar e de estar satisfeita com o meu parceiro. As

vezes mais importante do que a relacéo sexual € o carinho e a cumplicidade que ha
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entre o casal. Por isso ndo consigo classificar essa questdo que me faz. Se me
perguntar assim “ela faz parte do meu dia a dia?”, ndo, por opgao propria. Porque
n&o sinto capacidade para isso. N&o quer dizer que ndo haja afeto, ndo haja carinho
entre o casal, mas sdo momentos muito complicados... ha carinho, ha afeto, mas o

nosso  estado de espirito ndo nos leva a esse  passo.

XVIII. Até que ponto esta satisfeito/a com o apoio que recebe dos seus amigos?

Estou bastante satisfeita, sim.

XIX. Até que ponto esta satisfeito/a com as condi¢cdes da Casa Acreditar de

Coimbra?

Muito satisfeita. E faz toda a diferenca em termos psicolégicos. E uma casa que
tem todas as condi¢des para qualquer pai e crianca estar, mas para nés, para além
das boas condices fisicas que oferece, em termos psicol6gicos € muito bom para
nos pais e para as criancas. E um sair daquelas 4 paredes daquele hospital, ndo é?
Em que a rotina é quase sempre a mesma, é completamente diferente. S6 temos a

dizer bem.

XX. Até que ponto estd satisfeito/a com 0 acesso que tem aos servigos de

saude?

Nem estou muito satisfeita nem pouco satisfeita. Ficamos pelo satisfeita. Quando o
nosso pais ndo nos consegue oferecer mais respostas, acho que aqui é que podera
haver... ndo ¢ que esteja mal, mas pode ser melhorado. E € por ai que estou
satisfeita e ndo muito satisfeita. Porque, acho que quando o Servigo Nacional de
Saude ndo consegue oferecer mais para 0 bem-estar das nossas criangas, acho que
aqui ainda ha alguns aspetos a melhorar. E ai que eu me refiro. N&o em termos do
tratamento aqui, porque a minha filha esta a receber toda a assisténcia necessaria,
mas acho que quando nds pais procuramos outras alternativas em vista, ndo so da
qualidade de vida, mas da esperanca de vida, acho que ai o Servico Nacional de

Saude tem que ter outra abertura e ser mais rapido na atuagéo.
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XXI. Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza,

desespero, ansiedade ou depressdo?

Diariamente. Sempre sempre também ndo, sendo ndo viviamos, mas com muita

frequéncia, sim...

Entrevista 3

. Dados de Caracterizacgao
Agregado familiar:
Pai: 46, reformado, 2° ano, casado
Mae: 46, doméstica, 7° ano, casada
Filho 1: 18, estudante, 2° ciclo a frequentar o 9° ano, solteiro
Filho 2: 22, rentacar, 9° ano, solteiro

Filho 3: 24, estudante, 3° ciclo, a tirar 12° ano, solteiro
a) Dados Complementares de Caracterizacao

i. Osteossarcoma, 31 de julho de 2009, mas chegou ao Hospital de Coimbra no
dia 5 de agosto de 2009

ii. Desde o dia 5 de fevereiro de 2010

iii. Também desde o dia 5 de fevereiro de 2010

iv. Ja perdi a conta... mais de 20, talvez...

v. 19 sessdes de quimio. Ja fez ndo sei quantas cirurgias que ja perdi a conta.

I. Qual a percecéo de qualidade de vida global na Casa Acreditar de
Coimbra?

Acho que sim, que € boa. Eu acho que a minha qualidade de vida aqui é boa.

Il. Em que medida as dores do/a seu/ua filho/a impedem de fazer o que
precisa de fazer?

Joana Silvestre uu



FACULDADE DE PSICOLOGIA Relatorio de Estagio Curricular
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Impediam muito...

V. Em que medida os cuidados médicos do/a seu/ua filho/a alteraram a sua
vida diaria?
S6 o facto de vir das ilhas para aqui... e iamos e ainda vamos muitas vezes ao

hospital.

V. Até que ponto gosta da sua vida?

Gosto de estar viva, queria ser uma sementinha para nunca morrer (risos). Ja dou

gracas a deus por estamos todos vivos, j& €& muito bom.

VI.  Até que ponto se consegue concentrar?

A gente puxa para um lado, puxa para o outro, mas vamos parar sempre l.

VIl. Em que medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia na Casa
Acreditar de Coimbra?

Sim, sinto-me segura. Porque todos os que vém para aqui precisam da Casa,

portanto a  gente  tem que se dar  bem com  todos.

VIIl. Em gue medida é saudavel o seu ambiente fisico?

Sinto que é um ambiente saudavel, para mim sim. Para as outras familias nao sei,

mas para mim sim. Quando ndo se estd no hospital, ja € bom haver a Casa.

IX. Tem energia suficiente para a sua vida diaria?

(risos) O que acha? Um S+ L

X. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?

E assim, tenho recursos... ndo tenho trabalho, mas tenho ajudas, mas ndo ¢ da Casa.

Eu tento organizar da melhor maneira. Temos vezes em que precisamos de mais e
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outras em que... Quando ndo se gasta muito num més, no outro poupa-se... e assim

vamos vivendo

XI. Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de lazer?

Quando ndo se estd no hospital acho que sim. Ele ndo estando em tratamento no
hospital ou internado, consigo organizar, sim... tiramos sempre um tempinho, n&o

se pode

XIl.  Em que medida as suas crencas pessoais e religiosas foram respeitadas?

Tudo normal, correu tudo bem... Acho que sempre me senti respeitada aqui. ..

XII. Até que ponto esta satisfeito/a com o seu sono?

Com o meu sono? Ai agora estou mais satisfeita. Agora, estou falando agora. Uma
pessoa nunca dorme a 100%, mas... pronto. Em relacdo a doenca, esta adormecida, ndo

estou sempre a pensar. Em 2010 era impossivel...

XIV. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua capacidade para desempenhar

as atividades do seu dia-a-dia?

Eu acho que estou satisfeita, sim. Ainda ndo estou ficando muito xéxé...
XV. Até que ponto esté satisfeito/a consigo préprio/a?
Acho que sim. Sou uma mulher guerreira, jA me considero uma super mulher
(risos).
XVI. Até que ponto esta satisfeito/a com as suas relagdes pessoais?

Estou satisfeita sim.
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XVII. Até que ponto esté satisfeito/a com a sua vida sexual?

Isso ai. Olhe, assim assim...

XVIII. Até que ponto esta satisfeito/a com o apoio que recebe dos seus amigos?

Estou satisfeita sim. As amigas que eu conhecia d’antes, dessas ja ndo tenho

contacto nem nada disso. Agora das novas amizades que fiz, essas tive muito apoio.

XIX. Até que ponto esta satisfeito/a com as condi¢cdes da Casa Acreditar de

Coimbra?

Condicgoes a nivel de quarto? Tudo? Estou satisfeita. O que eu ndo acho que esta
assim muito é: tudo o que vem para aqui, embora seja pobre, rico, é tudo carenciado
e precisa desta Casa e é isso que ainda ndo viram... Mas pronto. E assim, tudo o
que vem para aqui precisa, por isso é que vem para aqui € em termos da Casa, a
nivel de direcdo, ndo ajudam as pessoas todas por igual. Eu acho que o apoio devia
ser igual, se a doenca € a mesma, e ai acho que as ajudas deviam ser todas iguais.
Por exemplo, as pessoas que ajudam a Casa supostamente deve ser para as pessoas
que estdo ca na Casa. As pessoas quando ajudam, ajudam para as familias que vao
para a Casa, nao para as familias que vao para a casa delas... Familias que a
Acreditar ajuda e gue nunca estiveram na Casa, entdo e as familias da Casa, ndo?
Vém pessoas do hospital buscar e as pessoas nunca estiveram ca na Casa. hunca
vieram cé passar noites... tém filhos com doenga oncologica... mas se ajudam para

as familias levarem para casa, porque ndo ajudam as daqui?

XX. Até que ponto estd satisfeito/a com 0 acesso que tem aos servicos de

saude?

Estou satisfeita. Eu também quando poderia falhar alguma coisa lutei por isso, ndo

deixo esquecer. Temos que batalhar.
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XXI. Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza,

desespero, ansiedade ou depressao?

Aiiii, muitos. No inicio e depois teve ali, 2011... mais ou menos. A principio ¢ a
revolta maior, depois estamos naquele mundo gue ndo conhecemos e que vamos
aprender a viver. E depois ¢ onde tudo estd bem e depois vem... vamos 1a ao fundo

e primeiro que voltemos acima... Mas houve muitos momentos de tristeza. ..

Entrevista 4
. Dados de Caracterizacao

Agregado familiar:

Pai: 43, mecanico, 6° ano, uniéo de facto

Mée: 32, emprega de limpeza, 9° ano, unido de facto
Filha 1: 2 anos e 10 meses,

Filha 2: 15 anos, estudante, 3° ciclo a frequentar o 10°

a) Dados Complementares de Caracterizacéo

I. Retinoblastoma no olho direito, 2 de outubro de 2016
ii. Desde 6 de outubro de 2016

iii. Desde 6 de outubro de 2016

iv. N&o, foi a primeira vez

v. Sete ciclos de quimio, 6 de laser, cirurgia (nucleagéo do olho)

1. Qual a percecdo de qualidade de vida global na Casa Acreditar de

Coimbra?

Eu acho que o facto de eu estar ca nunca é um bom motivo. Independentemente de
ser uma casa que tem as melhores condi¢6es, desde o quarto, a cozinha, tem as salas
para as criangas brincarem, as pessoas que ca estdo estdo disponiveis para nos ajudar,
mas claro, o facto de nos virmos para aqui ¢ um... é psicologicamente muito pesado,

quem vem para aqui tem um problema muito grave. So partindo dai... ¢ sempre mau
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voltar. E sempre mau ter que vir no sentido em que nds sabemos que vamos trazer o
nosso filho para vir ao hospital, a uma consulta e vai sofrer. Vai passar por alguma...
vai ser picado ou vai passar por uma cirurgia ou por uma observacdo. No caso da
minha filha passa sempre por levar anestesia. E sempre mau voltar no sentido de que:

qual o motivo que vimos ca? E sempre mau nesse sentido.

Il. Em que medida as dores do/a seu/ua filho/a impedem de fazer o que
precisa de fazer?

Impedem de fazer uma vida normal desde o ponto em que eu tenho de estar 24 hora
por 24 horas com ela. Nesta fase da minha vida... Sou eu que venho, sou eu que me
desloco da minha casa da Madeira, do meu ambiente, digamos assim, para estar aqui.
Partindo do principio que eu venho sempre sozinha, acabei por deixar a minha vida

em prol dela.

V. Em que medida os cuidados médicos do/a seu/ua filho/a alteraram a sua
vida diaria?

Alteraram imenso. Apesar dela continuar a fazer um pouco a vida normal, mas ai

esta, nds temos sempre que sair da nossa casa, da nossa vida, para virmos para Ca.

Portanto nunca podemos ter uma vida normal.

V. Até que ponto gosta da sua vida?

Isso ¢ uma pergunta dificil neste momento porque... Neste momento da minha vida
eu ainda néo sei ao certo, ainda ndo consegui descobrir, ainda ndo consegui perceber
até que ponto isto me afetou. Ainda ndo consegui descobrir. Ainda ndo esta nessa
altura porque... se calhar eu acho que estou a entrar numa fase de luto. A fase de
luto sera, no caso da minha filha, fez tratamentos, lutdmos para que ela tivesse o
olho e depois, ao fim deste tempo todo, ao fim de 10 meses teve que o tirar. Portanto
neste momento eu ainda ndo sei muito bem até que ponto isto me afetou. Ainda
estou na fase que ndo acalmei, ainda ndo parei. Ainda s6 penso nela. Deixei de

pensar em mim. Portanto ainda ndo percebi até que ponto isto me estd a afetar.
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VI. Até que ponto se consegue concentrar?

Faco um esforco enorme para. Por exemplo: as seis e meia da manha faco questéo
de acordar e de ligar para a minha filha mais velha e acorda-la para ir para a escola.
Ela apanha um autocarro e faco questao de a acordar. Faco questdo de os ver todos
os dias por video chamada. Ha certas coisas que fago questao de ser eu... ha certas
decisOes que, apesar de estar longe, sdo tomadas por mim. O meu marido liga-me,
a minha filha liga-me. Portanto eles acham que a minha opinido é importante, no
fundo para sentir que estou presente. Nesse aspeto ndo... Sempre fui eu que decidi

tudo... nunca a 100% como antes, mas continuo a fazer parte das coisas de antes.

VIl. Em gue medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia na Casa
Acreditar de Coimbra?

Sim sim, eu acho que sim! Eu volto a repetir, acaba por ser s6 psicologicamente
que nds nos sentimos assim tdo bem devido a situa¢do. Mas sinto-me segura sim,

com certeza.

VIII. Em que medida é saudavel o seu ambiente fisico?

Acho que nem sempre. Acho que por vezes existe um pouco de... opa, de
“Intrigismo” entre as pessoas. Acho que por vezes... 0 que eu noto € que por vezes
ha certos pais que se esquecem um pouco do que estamos aqui a fazer. Acho que
preocupam-se tanto com as pessoas que estdo a volta e no fundo acabam por néo se
aperceber que afinal estamos todos no mesmo barco e ndo é isso que importa: ou tu
fizeste a tarefa ou néo fizeste ou chegaste mais tarde e ndo devias ter feito isto ou
aquilo. Cada um tem a sua dor e infelizmente cada um de nos reage de maneira
diferente: uns mais controlado e mais ponderado e outros menos. Portanto, acho
gue nem sempre € o melhor ambiente. Mas é como lhe digo, as pessoas reagem
todas de maneiras diferentes. E o facto de eu pensar duma forma néo significa que
as outras... o que pode ser certo para mim pode ser errado para 0s outros como o
que pode ser errado para mim pode ser certo para os outros. E discutivel. No fundo

acaba por ser a minha opinido, mas...
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IX. Tem energia suficiente para a sua vida diaria?
Nem sempre, nem sempre... Nem seria normal se eu tivesse passando por uma
situacdo destas. Ninguém é forte o suficiente para aguentar tudo sem se ir abaixo.
Somos humanos e como tal temos sentimentos... Hd momentos para tudo e agente
chega a um limite, ndo €?... Claro que nos deixamos ir abaixo e depois voltamos

outra vez, mas claro que sim, claro que me deixo ir abaixo.

X. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?

Nao. Muito pouco... A doenca da pequena alterou as prioridades...

XI. Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de lazer?
Né&o tenho. Porque vivo 24 horas com a minha filha, portanto € complicado em
certos sitios ou ela tolerar certas coisas que eu gostava de fazer. Por exemplo, gosto
de fazer caminhadas, gostava de ir a ginastica, gostava de ir a um café com uma
amiga... Esse tipo de coisas acabou por ficar um pouco para tras... Vivo 24 horas
por 24 horas com ela. Ou seja, vou ao café com uma amiga, ela levanta-se, vou atras

dela, nunca ¢ uma coisa que eu faca... va 14, digamos descansada.

XIl.  Em que medida as suas crencgas pessoais e religiosas foram respeitadas?

Nunca me senti desrespeitada aqui.

XIII. Até que ponto esta satisfeito/a com o seu sono?

Sono? (risos) acho que ja ndo sei o que € dormir uma noite, portanto... até porque
neste momento existe um medo. Por exemplo, eu durmo aqui com ela, existe um
medo de Ihe tocar exatamente no olho, de a magoar. Ela ndo dorme sem estar
comigo. Nunca € uma coisa sossegada, é sempre uma coisa inquieta. Uma coisa

menos boa digamos assim.
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XIV. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua capacidade para desempenhar

as atividades do seu dia-a-dia?

Olhe, pensando bem pelo aquilo que eu estou a passar ainda muito eu consigo fazer,
muito bem eu estou-me a aguentar, percebe? E isso. estou satisfeita pelo aquilo que

estou a conseguir aguentar.

XV. Até que ponto esté satisfeito/a consigo préprio/a?

N&o sei. Néo sei Ihe responder porque, € como Ihe digo, neste momento néo sei até que
ponto tudo isto me prejudicou ou quais as sequelas que isso me vai deixar. Ainda ndo

entrei naquela fase em que estou a pensar em mim, portanto... ndo sei...

XVI. Até que ponto esta satisfeito/a com as suas relacfes pessoais?

N&o estou 14 muito satisfeita porque ndo gosto desta situacdo de estar longe da

minha  familia, de ndo estar presente, de estarem  longe.

XVII. Até que ponto esta satisfeito/a com a sua vida sexual?

Nao estava a espera dessa pergunta... Se calhar neste momento o meu companheiro
esta a ser um prejudicado em relagdo a esta situacdo. Porque o facto de eu ter o
pensamento s6 para a minha filha acabo por esquecer um bocado a minha relacéo.
Apesar de ele continuar 14, apesar de ele estar sempre presente. Mas claro que as

coisas ndo sdo iguais como eram quando a minha filha ndo estava doente.

XVII1. Até que ponto esté satisfeito/a com o apoio que recebe dos seus amigos?

Depende. H4 uns que me entendem e ha outros que... aquelas frases que nado
sabemos bem o que dizemos, estamos a atirar para o ar. Ha uns que eu consigo falar
e outros gue eu evito falar. Eu costumo dizer que nds vivemos num mundo a parte,
isto € um mundo & parte. E um mundo em que existe muita dor, existe muito
sofrimento e sobretudo muito medo. Medo de perder o nosso filho, medo que as

coisas ndo corram bem... Medo de tudo. Medo também de perdermos quem fica do
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outro lado, sendo sera a mesma coisa. Ha muito medo sobretudo... e esse medo nido

nos faz ser  felizes, no  fundo. Portanto €  complicado.

XIX. Até que ponto esta satisfeito/a com as condi¢cdes da Casa Acreditar de

Coimbra?

Estou satisfeita.

XX. Ateé que ponto esta satisfeito/a com 0 acesso que tem aos servigos de

saude?

Neste caso muito satisfeita porque é sé atravessar a estrada. Acho que devia ser
mais perto de algum supermercado, padaria, alguma coisa. Acho que podia ter
alguma coisa comercial mais perto. Mas ndo tem, olha! Mas em relacdo ao hospital
é s0 atravessar a estrada, muito bom. Tenho também a certeza que fizeram o melhor
por ela. Independentemente de ter acabado como acabou, sei que fizeram o melhor
para ela. SO o facto de eles dizerem que ndo querem por a vida da minha filha em

risco demonstrou 0 guanto eles estavam preocupados.

XXI. Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza,

desespero, ansiedade ou depressao?

Isso é diario. Infelizmente € diario. Inicialmente eram mais frequentes. Inicialmente
ela teve um diagndéstico que podia estar no cérebro, que podia estar no outro olho,
ndo sabiamos bem a gravidade da situagdo. Claro que era muito pior. Depois
acabamos por saber que estava sO localizado num olho, depois as coisas foram
evoluindo, as coisas foram-se controlando, até que agora se descontrolaram, mas
voltaram a ser controladas. Neste caso a minha filha neste momento esta limpinha,

claro que had sempre um descanso, um alivio, €& isso.

Entrevista 5

Dados de Caracterizagao
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Agregado familiar:
Pai: 55, desempregado, 9° ano, casado
Mée: 56, desempregada, 12° ano, casada

Filho: 23, completou o0 11° ano, solteiro

a) Dados Complementares de Caracterizacéo

i. Tumor 6sseo Schawnoma, final de julho, 29, quando saiu a confirmacdo da
biopsia, do ano passado, 2017

ii. 3 de janeiro de 2018
iii. 8 de janeiro de 2018

iv. Desde agosto do ano passado, 3 vezes. O meu filho esteve internado dessas
vezes. Ha 18 anos atras iamos e vinhamos para os tratamentos. Na altura ainda ndo existia

a Casa, s6 o nucleo.

v. 3 vezes que estivemos c4, portanto 6 porque ele faz um em casa, em Lisboa.

Faz c4, depois em casa, depois ca... Tratamentos de quimio, comegou agora a radio.

I1. Qual a percecdo de qualidade de vida global na Casa Acreditar de Coimbra?

Uma boa qualidade de vida. Ha sempre margem para melhorar, envolve toda a gente,

inclusive as pessoas que beneficiam, as familias, os pais, as criancas...

I11.  Em que medida as dores do/a seu/ua filho/a impedem de fazer o que precisa

de fazer?

Nao me impede. Ele felizmente ndo tem tido assim dores, desta vez... muito fortes pelo
menos... ha 18 anos atrés era completamente diferente, ele tinha 4 anos, e nés estdvamos

0 tempo todo no hospital com ele. Ele vinha a casa muito pouco tempo.
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IV. Em que medida os cuidados médicos do/a seu/ua filho/a alteraram a sua vida
diaria?

Isso altera sempre muito ndo ¢? Altera, enfim, digamos que... altera muito, em tudo. Até
nas coisas mais simples. Ndo sabemos o que havemos de cozinhar porque ndo sabemos
qual € o apetite, as vezes comidas que eles gostam, ndo querem e uma pessoa fez porque

ele gosta, mas tem de fazer outra coisa... Enfim altera bastante, temos que nos ir

adaptando consoante as necessidades dele, no fundo é isso.

V. Até que ponto gosta da sua vida?

Eu gosto da minha vida, tenho é pena do que aconteceu, tanto ha 18 anos como agora. De
resto, nao tenho razdo de queixa, € s6 mesmo da doenca do meu filho. Por todas as
vicissitudes ou por todos os problemas que passamos séo lutas que temos que ultrapassar.
Pronto e eu, perante o problema grave que é a doenca de um filho, neste caso e noutros,
mas estamos a falar deste caso, pode ser mortal, ndo ha nada pior. Tudo o resto passa a
ser muito superficial. Pelo menos na minha perspetiva. As perspetivas sdo completamente
diferentes. Eu ja as tinha, sempre as mantive, porque ja tinha passado por isto com ele. E
mantenho, é a minha forma de estar, € mesmo assim. Acho que temos que guardar as

nossas energias para nos dedicarmos ao nosso filho. De resto gosto da minha vida.
VI.  Até que ponto se consegue concentrar?

Ah pois, isso ai € que ¢ dificil, isso ai € que € dificil... porque cada vez mais tenho alguma
dificuldade em concentrar-me, é verdade. Porque, ndo sei, talvez um cansago mental,
acabamos por ficar cansados, porque a preocupacao € muita e porque tudo gira a volta da
doenca e do que € que se vai passar a seguir, ¢ uma grande incognita para todos e... E as
vezes € cansativo para nds pais e também ha noite muito mal dormidas apesar de ele ja
ndo ser... Era pior quando ele era pequeno. Apesar disso, pronto, de ndo ser ele que nos
da as mas noite, por assim dizer, mas nds acabamos por estar preocupados e iSso as vezes

tira-nos o sono, o que ¢ que vem a seguir... Enfim, a preocupagdo realmente €... ¢ sim,
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acaba por algumas vezes ter alguma dificuldade em concentrar-me. Até mesmo nas coisas

simples.

VII. Em que medida se sente em seguranca no seu dia-a-dia na Casa Acreditar de

Coimbra?

No que diz respeito a propria casa em si? Nao sinto inseguranca, nao. Eu sinto-me bem,
acho fantastico ndo é? Porque a vida é o que é e se nds todos estivéssemos bem
financeiramente se calhar tinhamos outra realidade, mas quando ndo se estd... Eu acho
que € otimo estar aqui. Eu pessoalmente posso dizer isso. E ainda bem que existem. J& 0

dizia, mas continuo a afirmar.

VIII. Em que medida é saudavel o seu ambiente fisico?

Eu vou falar por mim. Eu ndo tenho nada que ndo seja saudavel. Portanto, eu falo com as
pessoas, tento... Porque no fundo estamos todos no mesmo barco. E acho que, de certa
maneira, todos sentimos isso. Todos nds sabemos que somos pais de criancas que tém
problemas graves e por isso estamos aqui todos juntos € no fundo... enfim... perdi-me
um bocado agora na pergunta, confesso (risos). Ah sim, o ambiente! Peco desculpa! E a
falarmos da concentragdo... (risos). Enfim, eu acho que se houver algum problema... eu
pessoalmente ndo tenho problemas com ninguém nem vou arranjar sequer porque eu
concentro-me demasiado no bem-estar do meu filho e todos nds temos que saber viver

em sociedade e uns com os outros. Eu pessoalmente acho que é saudavel, sim.
IX. Tem energia suficiente para a sua vida diaria?

N&do, ndo tenho mesmo. Custa-me muito fazer muita coisa, até porque sofro de
fibromialgia e tem alturas em que isto estd mesmo muito complicado. E fazer as tarefas,
ha dias em que € mesmo muito dificil, por exemplo hoje... mas acho que tenho que
contribuir porque sendo fizermos, se alguém falhar... Dentro da medida do possivel tento

fazer, mas as vezes é complicado.
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X. Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas necessidades?

Né&o, temos que inventar, temos que dar...para ja, estamos ambos numa situagdo laboral
complicada. Eu ja estou desempregada ha mais tempo, infelizmente desde 2014, e agora
até vou perder o direito ao fundo de desemprego porque ja fez 3 anos. O meu marido
infelizmente teve que fechar a atividade porque os clientes comecaram a deixar de chama-
lo porque ele tinha que vir para Coimbra um ou outro dia... Infelizmente ¢ assim. E
portanto acabou por ter que fechar a atividade porque ndo convém ter mais despesas nao
€? Sendo se estd a ganhar... e agora estamos numa fase complicada também porque eu
vou ter que dar andamento ao subsequente ndo €? E 0 meu marido vai tentar perceber se
consegue ter um fundo de desemprego e... pronto, as nossas economias também estao a
acabar, ndo eram muitas também porque nés somos pessoas que trabalhamos no dia a dia,
ndo temos fortuna pessoal portanto, ndo é facil. E deslocarmo-nos de Lisboa para
Coimbra, sendo fosse a situacdo da Casa Acreditar, onde podemos estar aqui sem pagar
estadia, se tivesse que ir para outro local e que tivéssemos que pagar ai seria ainda mais
complicado. Temos as despesas da viagem, que por si s0, com gasolina e portagens...
depois aqui também temos outras despesas, temos que tentar satisfazer ao maximo as
necessidades do nosso filho. E isso passa muito pela alimentagdo, mas também por outro
conforto, pelos medicamentos, pelas pomadas, roupa, tudo o que seja necessario para lhe
dar conforto. Agora vai fazer radioterapia, tem que usar algoddo puro... entdo a partir de
agora tenho que comprar roupa de algoddo puro e ndo sdo baratas. Fui ver o pre¢o de um
pijama e sdo 30€... um pijama. Porque ¢ de algoddo puro. E complicado nio é? Portanto
vamos ter que, sei la, inventar as vezes, recorrer a familiares quando houver essa
necessidade... para mim preocupa-me muito mais a saude do meu filho, portanto tenho
que relativizar as coisas. E ndo se pode resolver tudo ao mesmo tempo. Sabe que também
0s 56 anos ja nos trazem alguma sabedoria, conhecimento. Eu também quando tinha 23
anos pensava que ndo. Até porque aos 23 ja tinha alguma responsabilidade acrescida
porque fui mée pela 12 vez aos 23 da minha filha mais velha, mas de qualquer maneira
nos pensamos e temos uma forma de ver os outros completamente diferente. Com 23 anos
0 mundo é nosso, ndo h& doencas, ndo ha nada. S6 pensamos no futuro, e no que vamos

fazer e etc. pronto, e depois a vida vai-nos ensinando.
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XI. Em que medida tem oportunidade para realizar atividades de lazer?

Olhe, a noite um bocadinho vou fazendo... Agora estou a fazer uma gola em croché.
Tento estar sempre ocupada, isso mesmo em casa. Antes desta segunda situa¢do do meu
filho, para mim ¢ muito complicado estar parada, tenho alguma dificuldade nisso, mas...

Entdo entretenho-me com coisas que gosto. VVou tentando.

XI1. Em que medida as suas crencas pessoais e religiosas foram respeitadas?

N&o senti nunca nenhum desrespeito em nenhum sentido. E s6 o que tenho a dizer. Até
porque eu acho que cada um, temos que respeitar os ideais e as crencas de cada um nédo
€? Temos que saber coexistir. O facto de as minhas ideias religiosas sdo as minhas ideias,
mas eu tenho que respeitar as do préximo se forem completamente diferentes das minhas.
Eu nunca entro em discuss@es que tenham a ver com politica, ai politica, também porque
eu ia dizer. Nem com religido nem com politica e havia outra qualquer. Nunca nunca se
devia...porque as pessoas zangam-Se e ndo faz sentido. Entdo na parte religiosa eu acho
que faz menos sentido. Porque ensina-se a tolerancia e as pessoas acabam por ficar...
enfim, acabam-se por zangar...ndo podemos obrigar 0s outros a pensar como naés

pensamos € o vice versa também néo.

XI11. Até que ponto esta satisfeito/a com o seu sono?

Com o0 meu sono? Ui, estou muito insatisfeita com o meu sono. (risos) N&o, enfim, vou
dormindo, também ndo tenho assim tanta necessidade de dormir. H& pessoas que tém
necessidade de dormir mais horas do que outras. Eu desde que consiga dormir mesmo,
que consiga atingir o sono profundo, tudo bem. Enfim. Agora ha dias em que o sono é
mais... Se o meu filho estiver internado o sono é complicado, se 0 meu filho esta
connosco ja ¢ mais... Pronto, quando ele faz o tratamento em casa, por exemplo, ai... e
em casa dorme-se sempre melhor, temos a nossa almofada, a nossa cama. Porque isto
com esta idade também ja comega a... porque quando era nova dormia em qualquer lado,
agora ndo. Agora tem que ser numa cama como deve de ser. E quentinha! Também é

coisa que aqui ndo se passa € frio, isso é um facto.
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XIV. Até que ponto esté satisfeito/a com a sua capacidade para desempenhar as

atividades do seu dia-a-dia?

Pois, eu podia dizer que até estou muito satisfeita, dado que as vezes a coisa até ndo esta
muito bem, porque olhe, sendo tomar os comprimidos e sem isso provavelmente ndo
conseguiria. Nem dormir, nem relaxar, nem nada. Eu tomo relaxante muscular para
dormir, ndo é comprimidos para dormir mesmo, porque preciso. Porque sendo 0S meus
musculos comecam a ficar de tal maneira tensos que eu depois tenho muitas dores. Entéo

para que possa passar o dia sem grandes dores...

XV. Até que ponto esta satisfeito/a consigo préprio/a?

Eu estou satisfeita comigo propria, mas tento fazer sempre melhor. Porque penso que
podemos sempre fazer as coisas, algumas coisas, quer dizer... acho que sim. Ha coisas
que estou mais insatisfeita porque podia ter feito melhor, aprende-se, para a préxima faz-
se melhor. mas assim no geral até tenho que me dar por satisfeita, tenho conseguido...
temos, eu e 0 meu marido, ndo sou sozinha nisto, temos conseguido dar conforto ao nosso
filho. Tudo gira a volta dele nesta altura. Enquanto nés lhe pudermos proporcionar
conforto e colmatar as necessidades dele e etc, sinto-me satisfeita, nesse aspeto sim.

XVII. Até que ponto esté satisfeito/a com a sua vida sexual?

Eu... nos sempre estivemos satisfeitos, agora talvez haja menos oportunidade para a
intimidade porque estamos menos tempo sozinhos. E verdade, isso... mas afeta
relativamente, ndo é? Como é que eu hei de explicar? Também nds muitas vezes nao
estamos para ai virados, nem pensamos nisso porque estamos demasiado preocupados.
Mas pronto, se entretanto as coisas se encaminharem bem, que consigamos relaxar e
descontrair... depois volta a intimidade e tentamos sempre ter uma vida familiar o mais
normal possivel a todos os niveis claro. Mesmo em casa, ndo deixar que a palavra cancro
pese nos nossos ombros todos os dias. E depois também tudo depende da forma como os

miudos também reagem, neste caso o0 meu filho ja € um homem néo é? Quanto tinha 4
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anos reagiu muito bem porque era um miado muito bem disposto, etc. E continua a ser.
E agora sabe exatamente com aquilo que conta. Tem 23 anos. Mesmo que ninguém lhe
quisesse dizer ele descobria. Seja como for, os médicos ja ndo falam diretamente para
nos, falam para ele, n6s estamos presentes porque 0 acompanhamos. Mas pronto, é assim

Joana... (risos)

XVIII. e XVI. Até que ponto esta satisfeito/a com o apoio que recebe dos seus

amigos? Até que ponto esta satisfeito/a com as suas relagdes pessoais?

Estou muito satisfeita, gracas a deus temos bons amigos. Amigos que por exemplo na
passagem de ano resolveram vir para nossa casa para estarem connosco. E pronto, € o que
é, quer dizer ndo se pode dizer que fui dar uma grande festa porque nao foi o caso. Foi s6
ter uns amigos em casa, mas foi bom eles terem escolhido vir para o pé de mim, portanto

estou muito satisfeita, ndo é? Como é obvio e com a familia também.

XIX. Até que ponto esta satisfeito/a com as condi¢cbes da Casa Acreditar de

Coimbra?

Eu estou satisfeita querida, porque disponibilizam-nos uma ... e tentam dar-nos uma
rotina também em que nds nos sintamos... eu pelo menos acho que as pessoas tentam que
nos sintamos a vontade, nao ¢? E tentam também que as pessoas sintam minimamente...
ndo estdo numa casa desconhecida, ndo estdio num hotel, é diferente... ha um
envolvimento um bocadinho... ndo digo familiar porque isso seria estar a... ndo pode ser
ndo ¢? Estdo pessoas constantemente a entrar e a sair... mas por exemplo, nds notamos
que as pessoas que estdo ca ha mais tempo, as pessoas que séo de mais longe acabam por
ter de fazer disto o seu lar, 0 seu segundo lar inevitavelmente. E quando eu estou aqui
também tento que assim seja porque temos que dar alguma coisa. Desde o inicio que eu
acho importante termos que dar alguma normalidade a nossa vida. Ndo deixar que o

anormal da situacdo se sobreponha ao normal.

XX. Até que ponto esta satisfeito/a com 0 acesso que tem aos servicos de saude?
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Pois ai € que a coisa ja complica, € muito. Porque se o meu filho esteve um ano a espera...
ele partiu o brago dele... ele tem um problema num brago nao é... ele partiu o brago em
agosto de 2016. E foi operado de urgéncia porque tinham que lhe por uma placa para...
e disseram-nos na altura... ele foi operado de urgéncia e disseram-nos que ele tinha um
quisto no 0sso. E dai até ao final do ano de 2016 eles perceberam, alias era notério, que
0 0SS0 ndo estava a consolidar. Ou seja, 0 que ficou estipulado na altura era que tiraria
um excerto da anca para compensar aquele bocadinho do osso, pronto... assim uma coisa
até simples, enfim, vale o que vale, é simples para eles (risos), mas pronto. E depois
entrdmos em 2017, passou janeiro, fevereiro, nds continuamos sempre a ligar, até porque
o meu filho tinha dores. Comegou a ter dores, enfim... sem nds sabermos... estava a
espera de ser chamado para fazer o excerto... € o que o médico nos disse dois ou trés
antes do natal de 2016, bom deixa la entdo passar o natal e 0 ano novo e depois nés
tratamos disso. SO que passou janeiro, fevereiro, e nds sempre, todas as semanas a ligar,
a ir |4 para saber como é que era e fizeram o favor, para o calar também de certa forma.
Porgue o meu filho telefonava ou ia 1, isto no hospital de Santana em Lisboa, na Parede.
Para o calar de certa maneira, porque ele passava as semanas a chatea-los, marcaram-lhe
a consulta de anestesia. Mas disseram-lhe logo, olha isto ndo quer dizer que vais ser
operado. Entretanto, pelo que nés soubemos, 0 médico que o estava a seguir adoeceu.
Portanto as coisas comegaram a... prolongar-se. Entdo passou marco, abril, maio, e em
junho disseram-nos que ele tinha de 14 estar no dia 22 que era para depois preparar para
ser operado a 29 de junho. SO que quando ele foi a consulta jA ndo era s6 ndo estar
consolidado, ele ja ndo tinha um pedaco do o0sso e tinha a chapa a abanar e 0s parafusos
pregados ndo sei onde... e tinha uma massa. NOs reparamos que entretanto aquilo
comecou a crescer, mas como ele tinha ali a placa e tudo de metal... e ainda tem. Nao
sabiamos. N6s ndo somos médicos e por isso é que recorremos a eles. Aos especialistas.
Pronto, quando eles perceberam ai entraram em modo 200 a hora. Ligar para Coimbra,
para o Dr Casanova, pd-lo a par da situacéo e o meu filho quando foi internado ja néo fez
excerto nenhum, fez uma biopsia, 4 semanas depois. Portanto no final de julho de 2017
foi quando disseram que ele... confirmava-se que ele tinha entdo um tumor maligno.
Aquele suposto quisto que eles nunca mandaram analisar. Por isso € que eu ndo estou
mesmo nada satisfeita. J& da primeira vez foi complicado, aos 4 anos, porque ele néo foi

chamado... porque cle teve uma recidiva, ou seja, tiraram-lhe um tumor e o resultado da
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analise perdeu-se. E de repente ele teve outro logo a seguir. Uma situagdo também de...
agora estou satisfeita porque gracas a deus ele sobreviveu ao primeiro e eu tenho fé que
ele va sobreviver a este falando mesmo assim abertamente. Mas ndo estou satisfeita ndo.
Muito insatisfeita. E 0 meu filho ainda mais porque ele é que sofre e andou a sofrer desde
2016. S6 um ano depois... isto em julho e depois a marcacao da consulta de ortopedia
para 13 de agosto e ele p0s o cateter nesse dia e levou logo infusores para casa. 2 semanas
depois da bidpsia, ai sim, comegou 0s tratamentos. Agora insatisfeita estou muitissimo!
Porque se tratam assim toda a gente... isto € complicado, muito complicado... o hospital
de Santana é fifty fifty, publico-privado e eu questiono-me se fosse ao privado se calhar
tinha sido mais rapido. Mas é assim Joana, eu acredito que era assim. Podem dizer ai ndo
e tal, ndo. Era assim seguramente, porque quando se estd a pagar... como o meu filho
vinha do publico ¢ eles tém esta... t€ém ortopedistas que fazer servigo no Francisco
Xavier. O meu filho deu entrada nesse, na altura agente morava ali perto. E depois
transferiram-no para o de Santa para ele ser operado. E quando ele entra com o servico
do publico e levam 6 meses para 0 chamar para uma operacao que podia ter sido logo a
seguir... € depois deteta-se que ele afinal... nem fizeram analises ao quisto que lhe
tiraram quando, ponto nimero um, sabiam que ele era um doente oncoldgico, sabiam que
ele era portador de neurofibromatose tipo 1, portanto este Schawnoma tera a ver com isso
provavelmente... e que era alérgico ao latex. E esta alergia ao latex que era uma coisa
que devia saltar logo, nds temos sempre que referir mas milhentas vezes, em tudo, sempre
que ele vai ser operado. E entdo, antes de ele ser operado... eu digo-lhe, nos é que temos
que realmente cuidar de nos, e ele nesse aspeto é logo o primeiro, desde pequenino que
eu ensinei ao meu filho... a defender-se nesse sentido. E sempre que nos temos que ir ao
médico ou tem que fazer exames “atengdo que sou alérgico”. Com a situag¢do da operagdo
ainda mais grave é. Eu lembro-me uma vez que ele teve uma operagéo adiada de um dia
para o outro porque se esqueceram. Depois de nds termos referido... consultas de
anestesia, onde esta a enfermeira e toda a gente. Ai sim ela foi adiada, estava ele ja
preparadinho para ir... ndo pode ser hoje, tem de ser amanha. Porque ele tem de ser o
primeiro a ser operado, porque segundo o que eles me explicaram, a partir de um
momento em que fazem uma operagdo, no caso dele, ndo pode ir a seguir, porque eles
tém que desinfetar tudo e tém que por os materiais que nao tenham latex. Entdo tem de

ser sempre o primeiro. Alguma coisa vai mesmo muito mal na nossa saude, francamente.
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E acho que piorou muito desde... principalmente a partir de 2008, 2009, quando entrdmos
na crise e houve cortes brutais na satde. Ai sim, notou-se muito... eu pessoalmente, falo
por mim, apercebi-me que até tinhamos uma saide menos mal... agora é que as coisas

estdo a ficar muito mazinhas. Pronto. Olhe, eu ndo estou muito satisfeita...

XXI. . Com que frequéncia tem sentimentos negativos, tais como tristeza, desespero,

ansiedade ou depressao?

Com que frequéncia? Nao sei, sabe... eu... as vezes custa-me... eu acho que ¢ uma luta
diaria para ndo nos deixarmos cair na tristeza, na ansiedade, na depressdo... A ansiedade
estd sempre presente, estamos sempre ansiosos para saber 0 que se vai passar a seguir,
como é que vai correr, temos é que saber controla-la porque sabemos que... ndo vale a
pena estarmos ansiosos... isto as vezes ¢ mais facil dizer do que fazer, francamente. E a
ansiedade ndo deixa de estar ca dentro, nds temos € que autoconvencer-nos, quase. Eu
como ja tive uma depressdo e fiz psicoterapia e tento sempre ir buscar aquilo que me
ajudou... tento sempre... e depois é assim, eu sou uma pessoa positiva, o meu marido ja
¢ um bocadinho mais pessimista... eu ndo. Eu vejo sempre o copo meio cheio e ele vé o
copo meio vazio, mas é bom, ha um equilibrio, mas o meu filho nesse aspeto é mais como
eu. E ele € o primeiro a tdo positivo e... até porque ele é que sofre com os tratamentos,
com tudo. E ainda assim ele tenta ser positivo e estar sempre... € acredita e tem fé que
isto se vai resolver. Ele também esté ansioso por resolver o assunto. Ele nem se pde a ele
préprio que pode correr mal. N&o, ele quer € resolver o assunto. Como é que eu posso
estar triste ou assim ao pé do meu filho? N&o posso, ndo posso. Isso é proibido. Chorar
ao p¢ dele isso € proibido, desde sempre. Se eu estou em baixo o melhor ¢€... retiro-me e
deixo passar ali a onda. Do que... apesar de agora ser diferente. Eu ja lhe disse, olha que
se isto acontecer tu ndo fiques preocupado, as vezes € bom, a gente também precisa de
chorar, de deitar ca para fora o que nos vai na alma, de uma forma ou de outra, mas pronto.
Vou tentando lidar, assim, no dia a dia, com as coisas, com calma, o melhor possivel. Ha
dias melhores e ha dias piores. E como os interruptores (risos), umas vezes para cima,

outras para baixo. E é assim Joana.
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