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Pretendeu-se neste estudo conhecer a satisfacao das familias com o suporte social e identificar
0s apoios percebidos pela familia e amigos. Neste trabalho apresentamos os resultados iniciais
de um estudo alargado com familias de criangas com doenca oncoldgica. Trata-se um estudo ex-
ploratério, descritivo com uma abordagem quantitativa. Os resultados revelam que estas familias
nao estao satisfeitas com o seu Suporte Social, manifestado por poucas actividades sociais e iso-
lamento social.
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With this study we pretended to know the satisfaction of families with social support and identify the
perceived support by families and friends. In this work we present the initial results of an large study
of families who have children with oncology disease. This is an exploratory, descriptive study with
quantitative approach. The results show that these families are not satisfied with their social support,
expressed by few social activities and social isolation.

KEYWORDS: social support; families; children; oncology disease; perceived support.

Introducao

Em Portugal surgem cerca de 300 novos casos  ultimos anos, uma vez que, em 2007 foram diagnos-
de cancro peditrico por ano. Durante o ano de 2009  ticados 71 novos casos de doengas oncolégicas em
foram registados 80 novos casos de doengas oncol6-  criangas com idades inferiores a quinze anos e em 2008
gicas pedidtricas no IPOP (Porto, Registo Oncol6-  foram diagnosticados 74 novos casos de doengas on-
gico/2009). Este nimero tem vindo a aumentar nos  coldgicas em criangas com idades inferiores a quinze
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anos (Porto, Registo Oncolégico/2008). Apesar deste
aumento exponencial a sua prevengio e rastreio tor-
nam-se praticamente impossiveis (Ministério, 2002).

Actualmente, o cancro € visto como uma doenga
crénica e com perspectiva de cura num grande ni-
mero de casos. Sendo uma doenga crénica afecta ndo
s6 a crianga mas inevitavelmente a familia enquanto
sistema, de uma forma bastante intensa e duradoura,
pelo que se torna imprescindivel a compreensio da
saide da familia como entidade distinta da soma dos
individuos que a constituem.

A transi¢io de ser mie de uma crian¢a saudével
para ser mie de uma crianga com doenga oncolégica
requer uma redefini¢do da auto-identidade e do papel
de mie ap6s a confirmagio do diagnéstico (Moreira
e Angelo, 2008). Esta transi¢io caracteriza-se, por ser
uma passagem de uma fase da vida para outra, im-
plicando um processo de descontinuidade do quoti-
diano, emerge do aparecimento da doenga. Para Me-
leis (2005) uma fungio fundamental da enfermagem ¢
ajudar a viverem transi¢des. As familias que vivenciam
esta transi¢do tendem a ser mais vulnerdveis a riscos
de saude e bem-estar.

O cancro numa crianga é um acontecimento que
nunca faz parte dos planos ou do horizonte dos pais,
porque a crianga sempre foi saudavel. Os pais sdo con-
frontados com a perda de um filho saudavel, com a
vulnerabilidade da vida da crianga e com a vulnerabi-
lidade das suas préprias vidas.

A familia vivencia uma desestruturagio do quoti-
diano, sobretudo no ambiente doméstico, onde man-
tém responsabilidades anteriores, acrescidas de novas
actividades, e um aumento das despesas ao nivel fi-
nanceiro provocada pelas frequentes hospitaliza¢oes

(Silva et al., 2009).

Em termos de impacto social e de desestrutu-
ragio, Cohn ez al. (2003) refere que estas familias
manifestam uma diminui¢io das actividades sociais,
diminuindo inclusive as suas despesas neste dominio,
como o cancelamento de férias e actividades de lazer.

Face a complexidade desta doenga e dos seus tra-
tamentos, a vida da crianga e da sua familia passam
por diversas alteragdes e processos de transi¢io, sendo

necessario adaptarem-se a novas rotinas € a um novo
quotidiano, necessitando para isso de um satisfatério
suporte social.

Suporte Social

A capacidade da familia enfrentar esta situagdo
de doenca depende dos sistemas de suporte de que
dispoe e que sdo fundamentalmente, as experiéncias
anteriores com acontecimentos semelhantes, a coesio
entre os membros e a capacidade de utilizagio dos
recursos exteriores ao nucleo familiar e a capacidade
de resiliéncia. A resiliéncia é a aptiddo para a familia
responder de forma mais consistente aos desafios e
dificuldades, e de reagir com flexibilidade e capaci-
dade de recuperagio perante os desafios e circunstan-
cias desfavorédveis (a doenga oncolégica), tendo uma
atitude positiva, optimista, preservando e mantendo
o equilibrio dinimico (Séria, Bittencourt, Menezes,
Sousa, & Souza, 2009).

No que diz respeito ao apoio e suporte social sdo
também dois aspectos que assumem bastante im-
portincia nesta situag¢do de doenga. Ja é conhecida a
importancia da familia como suporte social na saide
(Ribeiro, 1999). O Suporte social tanto se refere a
aspectos objectivos relacionados com a quantidade
de amigos, a intensidade e frequéncia dos contactos,
como se refere a aspectos de cardcter mais subjectivo
relacionados com a percepgio da qualidade de vida
social da familia (Ribeiro, 1999). O suporte social
funciona assim como um recurso de coping, actuando
essencialmente na diminuicdo das exigéncias da situ-
acdo stressante. Nesta perspectiva, o suporte social é
visualizado como um processo transaccional em que o
individuo interage continuamente com o meio sem-
pre em mudanga, influenciando-o e sendo influen-
ciado por ele (Santos, Ribeiro, & J. Lopes, 2003).

Para Sanchez, Andrade, Dupas, & Costa, (2010),
os factores que influenciam o foco de apoio e percep-
¢do da qualidade do apoio recebido pela familia sdo:
status socioeconémico, idade, género dos membros,
cultura, religido, tipo de familia e situagdo de stress.

O sistema de apoio social tem um importante pa-
pel na vida destas familias durante a experiéncia da
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doenga da crianga, se o fornecimento de apoio instru-
mental (recursos financeiros) for adequado, a familia
e em particular, o casal tem mais oportunidades de se
reorganizar e de direccionar os recursos para as dife-
rentes necessidades provenientes da doenga. Os casais
esperam contar com a provisio de apoio vindo da fa-
milia alargada, quer como principal fonte de recurso
financeiro, quer como recurso para cuidarem dos fi-

lhos sauddveis (Silva, 2008).

O afastamento dos amigos é outro dos aspectos
referenciado pelas familias em alguns estudos, nos
quais referem um isolamento dos amigos e até dos
vizinhos. Os amigos e alguns familiares muitas vezes
afastam-se por nio saberem como lidar com a situa-
¢do e com o sofrimento que esta implica. Por vezes,
sdo os préprios pais dos amigos da crianga que nio
permitem a aproximagio e incentivam o afastamento,
numa tentativa de proteger os filhos de determinados
sentimentos e de uma realidade cruel. Por outro lado,
alguns amigos e familiares aproximam-se de forma
inesperada, dando suporte e apoio (Silva, Pires, Gon-

calves & Moura, 2002).

Reconhecer as reais necessidades de apoio das
familias de criangas com cancro é importante para
que se possam planear cuidados de enfermagem de
maneira coerente e adequada, bem como ajudar a di-
reccionar as dreas de intervengdo que precisam ser de-

senvolvidas. (Pedro, 2008).

Os objectivos deste estudo sdo: conhecer a satis-
facdo das familias com o suporte social e identificar os
apoios percebidos.

Metodologia

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo
com uma abordagem quantitativa. O cendrio de pes-
quisa foi o servi¢o de Pediatria do Instituto Portugués
de Oncologia do Porto.

Amostragem

Para o desenvolvimento do estudo estabeleceram-
-se como critérios de inclusdo na amostra, pais de
criangas e adolescentes até aos 18 anos: (i) com uma
doenga oncoldgica; (ii) que tiveram uma experiéncia
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prévia de internamento no Servi¢o de Pediatria do
IPOP; e (iii) que se encontrem na fase de tratamento.
Como critérios de exclusio consideraram-se pais de
criangas e adolescentes até aos 18 anos: (i) em cuida-
dos paliativos; (ii) em situa¢do de pés-transplante, e
(iii) em fase de vigilancia (que jd ndo se encontrem a
realizar tratamentos).

Partimos de uma amostra de 45 familias de crian-
¢as com doenga oncoldgica a realizarem tratamento
no IPO - FG - Porto, EPE.(no ano de 2010 foram
diagnosticados 100 novos casos de criangas com do-
enga oncoldgica até ao tltimo trimestre). Das 100 fa-
milias foram estudas 45 que integravam os critérios de
inclusdo de estudo.

Instrumentos

Usdmos um questiondrio e a Escala de Avaliagio
da Satisfagdo do Suporte Social. O questiondrio é um
instrumento totalmente estruturado, com questoes
de alternativa fixa e uma questdo aberta. As questdes
relacionam-se: com a caracterizagio sociodemogra-
fica da familia; o impacto da doenga oncoldgica na
familia nas dimensdes econémicas, sociais, conjugais,
tamiliares; recursos e apoios percebidos pelas familias
das criangas com doenga oncolégica; percepgio dos
pais sobre as intervengdes dos enfermeiros. Com este
questiondrio pretendem-se identificar as necessidades
das familias das crian¢as com doenca oncolégica e
identificar dreas de intervengdo sensiveis aos cuidados
de enfermagem.

A Escala de Satisfagio com o Suporte Social
(ESSS) foi desenvolvida por Ribeiro (1999) com o
objectivo de avaliar a percepcio de suporte social “..
na assungdo que esta percepedo € uma dimensao funcio-
nal nos processos cognitivos e emocionais ligados ao bem-
-estar e & qualidade de vida”. Foi construida para medir
a satisfacdo com o suporte social, assumindo que as
medidas dessa percepgio de suporte explicam melhor
a saude.

Trata-se de uma escala de auto-preenchimento,
composta por quinze frases que permitem ao sujeito
assinalar o seu grau de concordancia com cada uma de-
las (se se aplica ou nio a sua opinido individual), apre-



sentadas numa escala tipo Likert com cinco posi¢des
de resposta (“Concordo totalmente”, “Concordo na maior
parte’, “Nio concordo nem discordo”, “Discordo na maior
parte” e “Discordo totalmente”). Da anilise factorial re-
alizada pelo autor, foram extraidos quatro dominios,
que medem as componentes fundamentais do suporte
social: (i) Satisfacio com Amigos/Amizade — medido
por cinco itens; (ii) Intimidade — medido por quatro
itens; (iii) Satisfagdo com a Familia — medido por trés
itens; (iv) Actividades Sociais — medido por trés itens.

A escala permite ainda a obtenc¢do de um score
global. A nota da escala global varia entre 15 e 75, cor-
respondendo as notas mais altas a uma percepg¢io de
maior satisfagdo com o suporte social. Como a ESSS
ja se encontra em portugués validada para a populagio
portuguesa, foi pedida apenas autorizag¢do ao autor
para a sua utiliza¢do no nosso estudo

Recolha de dados

Os dados foram recolhidos questiondrio de auto-
-preenchimento, junto de 45 familias de criangas com
doenga oncolégica que recorreram a consulta de pe-
diatria do IPO do Porto, durante o periodo de De-
zembro de 2010 e Maio de 2011 e que obedeciam aos

critérios de inclusio e exclusio.

Resultados e discussao

Foram entrevistadas 45 familias que atendiam aos
nossos critérios, nas quais 26 (56,5%) dos cuidadores
eram mies e 13 (28,3%) pai e mie, sendo 4 (8,7%)
pais e 2 (4,3%) outros familiares. Normalmente um
dos pais abdica da sua vida profissional para se poder
dedicar a tempo inteiro a crianga doente, o que pode
trazer dificuldades financeiras e simultaneamente
uma nova fonte de tensdo. Socialmente é esperado
que a mie assuma o papel de cuidador da crianga do-
ente, tal como podemos constatar com os resultados
obtidos.

O agregado familiar das criancas com doenga on-
colégica em média é composto por 4 elementos. As
familias que apresentam um agregado familiar de 4
elementos ou mais elementos apresentam em mé-

dia maior satisfagdo com o suporte social (51), pelo
contrario as familias com menos elementos tém uma
menor satisfagdo (39). Silva (2008), revela que os ca-
sais esperam contar com a provisdo de apoio vindo da
tamilia alargada, quer como principal fonte de recurso
financeiro, quer como recurso para cuidarem dos fi-
lhos saudéveis.

No que diz respeito a satisfa¢io manifestada com
amigos esta ¢ de 17, sendo que o seu score méximo
¢ de 25, isto revela que as familias das criangas com
doenga oncoldgica apresentam pouca satisfagio com
o apoio recebido dos amigos. O afastamento dos ami-
gos ¢ um dos aspectos referenciado pelas familias.
Muitas familias referem um isolamento dos amigos
e por vezes mesmo dos vizinhos. Os amigos e alguns
familiares muitas vezes afastam-se por nio saberem
como lidar com a situagdo e com o sofrimento que
esta implica. O nosso estudo sustenta a ideia de que
por vezes, sao os préprios pais dos amigos da crianga
que nio permitem a aproximagio e incentivam o afas-
tamento, numa tentativa de proteger os filhos de sen-
timentos de tristeza, de dor e de uma realidade cruel
(Silva ez al,, 2002). Em relacio ao apoio recebido pela
familia este é de 11, sendo o seu score méximo de 15.
Tal como revelam estudos anteriores alguns familiares
aproximam-se, tudo depende da forma como cada um
encara esta realidade (Silva ef 4/, 2002).

A média de suporte social das familias da crianga
com doenga oncoldgica é de 48. No estudo, detecta-
mos que as familias manifestam pouca satisfagdo com
o seu suporte social. Sendo que este pode ter um papel
bastante relevante nas situa¢oes de stress que as fa-
milias da crianga com doenga oncolégica enfrentam
e pode ainda ser benéfico nos sintomas depressivos
destas familias, contribuindo para diminuir o seu iso-
lamento social ajudando-as a reintegrarem-se na sua
vida social (Ribeiro, 2007).

Outro aspecto relevante é que a média da satisfa-
¢do com o suporte social das familias que ndo mani-
festaram gastos econémicos acrescidos com a doenga
¢ de 50,5 e a satisfagdo das que manifestaram ¢ de
48,2. Tal como referem Cohn ef a/ (2003), também
os nossos dados sustentam a ideia de que a vida social
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destas familias é gravemente afectada. A crianca e a
sua doenca passam a determinar o destino dos pas-
seios, o tipo de alimentagdo a ser consumido e o acrés-
cimo de hébitos de higiene, principalmente devido a
sua imunossupressdo, que ¢ decorrente dos tratamen-
tos. Neste sentido, as familias evitam actividades fora
do domicilio.

Relativamente ao apoio percebido pela familia
sdo as com mais gastos econémicos que apresentam
em média maior satisfagio (10,8), comparadas com as
que apresentam menos gastos (9,5). Por vezes, o apoio
dos avés da crianga constitui uma grande ajuda para
os pais, no sentido em que nos momentos de maior
desespero, cansago e de saturacio so eles que tomam
conta da crianga e lhes prestam cuidados. Sao também
os avés que muitas vezes acompanham as criangas du-
rante os tratamentos e as consultas, permitindo desta
forma que os pais faltem o menor nimero de vezes
possiveis ao emprego. A familia alargada, particular-
mente os avés, sio um dos recursos essenciais para as-
segurar os cuidados aos outros filhos, pois sdo as pes-
soas que reunirdo condi¢des para cuidar das criangas
sauddveis e manter algumas das actividades familiares
anteriores 2 doenga (Silva, 2008).

Conclusoes

A satisfagdo com o apoio percebido pela familia
e pelos amigos ¢ baixa. Estas familias ndo estdo satis-
feitas com o seu suporte social, manifestado por pou-
cas actividades sociais e isolamento social. As familias
mais numerosas tendem a apoiar-se mais. O aumento
das despesas estd associado a menor satisfagio. As fa-
milias com mais gastos sentem-se mais apoiadas pela
familia.

O impacto do cancro ndo afecta s6 a crianga, mas
todo o universo familiar, exigindo uma reorganizag¢io
na sua dindmica. O enfermeiro como actor de relevo
na prestagio de cuidados de saide protagoniza esta
mudangca de paradigma no trabalho com as familias.

Os profissionais de saude, especialmente os enfer-
meiros, deveriam compreender melhor o impacto da
doenga oncoldgica na familia. A experiéncia de cuidar
de um filho com cancro tem um impacto marcante
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na vida da familia, provocando altera¢es a diversos
niveis, neste sentido devemos repensar o nosso campo
de actuagio e nio atender apenas 4 dimenséo biol6-
gica, mas atender a globalidade das necessidades das
familias.

A enfermagem de familia pode contribuir para
colheita de dados sobre as necessidades das familias,
quer a nivel de apoios, recursos disponiveis e, assim,
direccionar modelos de intervengdo que possam for-
talecer e contribuir para uma melhor qualidade de
vida das familias e colaborando no ajuste a trajectoria
da doenca oncolégica.
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