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DEDICATORIA

Este material educativo é dedicado
aos cuidadores de
criancas/adolescentes
diagnosticados com cdncer, para que
possam ter mais informacgoes e
orientagcoes neste momento tao
desafiador.
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PREFACIO

A ideia deste material educativo surgiu da observacao dos
desafios e das necessidades que cuidadores, enfrentam na
oncologia pediatrica diante do diagnéstico do cancer
infatojuvenil. E foi baseado nessas experiéncias que este
material foi pensado, buscando contribuir com informacodes
para auxilia-los neste momento tao desafiador.

O texto apresenta uma visao ampla, trazendo informacoes e
abordagem acerca do cancer infantojuvenil, com o intuito de
enriquecer o conhecimento sobre esse tema.

Espera-se que este material possa contribuir e orientar
cuidadores. E que, esse material sirva de conforto em um

momento tao delicado.

A vocé, cuidador, todo o nosso profundo respeito!

AS AUTORAS




APRESENTACAO

Este material educativo foi criado especialmente para cuidadores
de criangas e adolescentes em tratamento de cancer, sejam eles
pais, maes, tios, avos, amigos ou outros responsaveis.

Seu principal objetivo é oferecer orientagdes claras e
acessiveis para facilitar a compreensao das diversas fases do
tratamento, contribuindo para o cuidado. No entanto, é
importante destacar que as rea¢does das pessoas frente ao
diagnéstico sdo individuais e podem ndo ocorrer
necessariamente da maneira como estamos apresentando,
pois cada pessoa tem sua propria forma de lidar com essa
situacao.

Inicialmente, o material foi elaborado com base em uma
revisdao cientifica atualizada e na experiéncia pratica dos
autores. Em seguida, passou por um processo de validagdo
que envolveu 30 especialistas da darea da salide e 10
cuidadores, estes Ultimos selecionados por ja terem vivenciado
experiéncias semelhantes ao contexto abordado pelo guia.

Esperamos que este material seja uma fonte de apoio e
conforto, ajudando os cuidadores a encontrar sentido, forca e
a certeza de que nao estao sozinhos nesse caminho.
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UM POUCO SOBRE 0 CANCER

O cancer infantojuvenil acontece quando ha um
crescimento desordenado e anormal de células
comprometendo e invadindo determinados tecidos e
orgaos. Saiba que nao tem nada a ver com o que se fez
ou deixou de fazer.

O que é cancer?

Agente
cancerigeno
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O cancer infantojuvenil se diferencia do cancer
em adultos por nao apresentar uma causa
especifica conhecida, o que o torna mais eficaz
aos tratamentos modernos.




TIPOS MAIS COMUNS DE

CANCER

0 cancer infantojuvenil é uma doencga grave, mas os avangos ha
medicina tém aumentado as chances de cura em cerca de 80%.

Os principais tipos de cancer sao:

Leucemias - na leucemia as células sanguineas doentes
(cancer) se formam e atrapalham a producdo na medula 6ssea
e células sanguineas saudaveis.

Linfomas - é o cancer no sistema linfatico e que os ganglios
ficam aumentados (muitas vezes chamados de inguas), se
transformam em malignos e crescem de forma descontrolada.

Osteossarcoma - pode se desenvolver em qualquer 0sso, mas
geralmente se forma nas extremidades mais largas dos 0ssos
longos da perna ou do braco.

Retinoblastoma - tumor ocular mais comum e que tem origem
na retina, area do olho que fica responsavel pela visao e
geralmente ocorre antes dos cinco anos de idade.

Tumores cerebrais e do sistema nervoso central (SNC) -
cancer que afeta o cérebro, a medula espinhal ou os nervos e a
maioria dos tumores cerebrais em criancas/adolescentes se
inicia na parte inferior do SNC, como cerebelo e tronco
cerebral.

Neuroblastoma - € um cancer que acomete principalmente as
criancas menores de 10 anos, incluindo os recém-nascidos e
lactentes. Em geral pode ser localizado na parte superior do
rim e leva normalmente ao aumento do tamanho do abdome.
Pode causar um quadro de emagrecimento, irritabilidade,
palidez, febre e dor 0ssea.



DIAGNOSTICO

Sabe-se que o diagndstico do cancer é arrasador, por isso
sentimentos como medo, angustia, culpa, raiva e dor sao muito
comuns. Esses momentos sao muito dolorosos e confusos de
serem vividos.

No entanto, é importante salientar que os tratamentos estao muito
evoluidos. Sabe-se que as criancas e adolescentes tém maiores
chances de cura por responderem melhor aos tratamentos da
atualidade, em especial quando diagnosticados e tratados
precocemente.

Neste material educativo serao abordadas algumas dicas para
serem utilizadas no dia a dia para enfrentar esse desafio.

—T=V

O sucesso do tratamento depende da resposta do organismo

aos procedimentos, da atuacao da equipe multidisciplinar, da

( participacao da crianca/adolescente e de seus cuidadores nas
diversas fases do acompanhamento.




COMOLIDARCOMO
DIAGNOSTICO

Para os cuidadores, receber a noticia do diagnostico de cancer na
crianc¢a/adolescente nao é uma tarefa facil. A sensacao é de que o
mundo desabou, pois o cancer ainda esta ligado a morte. Mas saiba
que a medicina e os tratamentos evoluiram muito nos ultimos
tempos. Portanto, veja o que fazer e como agir neste momento:

e Primeiramente, é preciso respirar fundo para processar
ainformacao. Depois é importante saber o estagio e a
gravidade em que a doenca se encontra, pois o cancer
varia de pessoa para pessoa. Asreacoes e a evolucao
sao diferentes.
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e Entenda que a partir deste momento havera uma nova
rotina para o paciente e para os cuidadores, pois 0
tratamento exige dias de hospitalizacao com remédios e
procedimentos agressivos.

e Contar com o apoio de uma equipe multidisciplinar pode
fazer a diferenca, combine um horario para receber
informacoes. Busque conversar e esclarecer suas
duvidas e entender a proposta de tratamento e como
ajudar.

e Neste momento, € muito comum o sentimento de culpa,
mas o cancer infantojuvenil € uma doenca que se
desenvolve no organismo a partir de células
desorganizadas, ou seja, nao ha uma causa especifica,
por isso nao se sinta culpado.
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TIPOS DE TRATAMENTO | -

O tratamento é escolhido de acordo com o tipo de cancer,
localizagao, estagio da doeng¢a, comprometimento do organismo,
idade e condi¢oes gerais da crianga/adolescente.
Algumas modalidades de tratamentos:

G
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Cirurgia
Envolve aremocao total ou
parcial do tumorcomo
objetivo de reduzir a
quantidade de células
tumorais ou de controlar
sintomas que comprometem

a qualidade da sobrevivéncia.

T
|

Ouimioterapia | ‘
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E a combinacao de um ou varios
medicamentos que agem na destruicao
ou na diminuicao do crescimento de
células doentes, mas atingem também
células saudaveis.

Esses medicamentos sao
transportados pelo sangue para todas
as partes do corpo, impedindo o cancer
se espalhar pelo corpo.

As formas de administracao sao: via
oral, intramuscular, endovenosa,
subcutanea ou na espinha (liquido
cefalorraquidiano).

A administracao e a escolha do
tratamento varia de acordo com o
estagio da doenca.




Radioterapia

Nela sao utilizados tipos de
radiacao ionizante que
promovem a alteracao no
material genético das células
tumorais visando destruir ou
diminuir o crescimento
tumoral. A radiacao é invisivel
e durante sua aplicacao o
paciente nao sente nada. A
radioterapia pode ser
combinadacom a
quimioterapia ou outros
tratamentos.

Transplantes

LN S
\
Imunoterapia %

A imunoterapia é um tipo de
medicamento para tratar o
cancer, entretanto seu objetivo
é estimular o sistema
imunologico a atacar as células
cancerosas.

O transplante de medula 6ssea, também chamado de
transplante de células tronco hematopoiéticas
consiste em fornecer ao paciente células
tronco/progenitoras que podem ser colhidas dele
mesmo ou de um doador. As células transplantadas
irao se alojar na medula 6ssea, para que ela
novamente produza células sanguineas normais.




7] Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos na oncologia pediatrica sao de fundamental
importancia, pois cuida de forma integral. Eles visam a melhoraria da
qualidade de vida e bem-estar das criancas/adolescentes e seus
cuidadores em qualquer fase do tratamento. Esses cuidados podem
contribuir também para a reduc¢ao do sofrimento fisico, emocional e
espiritual.

Nesta fase, a participacao do cuidador é ajudar a
crianca/adolescente a diminuir a dor, estresse, ansiedade e medo
associado a doenca.

A4
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Os cuidados paliativos podem ser prestados no hospital ou em J"

v
casa.

A equipe de saude estard sempre pronta para fornecer ‘«
informacoes e orientagoes sobre o tratamento. L5 =

E importante salientar que, sempre que possivel serdo atendidos
0s desejos da crianga/adolescente, visando a sua satisfagcao, bem-
estar e qualidade de vida, assim como deve-se priorizar suas
preferéncias alimentares.

Quando a morte € inevitavel, o suporte da equipe multidisciplinar
vai auxiliar atodos a fim de suavizar a dor desse momento.

ATENCAO!

S,

E importante estabelecer uma comunicagdo honesta e
permanente com a equipe dos cuidados paliativos para que as
’ davidas possam ser respondidas e que decisdoes possam ser
“ tomadas em conjunto. Pergunte sempre!
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DISPOSITIVOS PARAO
TRATAMENTO

O acesso venoso é um dispositivo fundamental para a administracao
segura e eficaz de medicamentos, incluindo quimioterapia, antibiéticos,
nutricao parenteral, e também para a realizacao de transfusdes de
sangue e exames laboratoriais. Veja os principais dispositivos:

h %] Cateter Central de
E 4 Insercao Periférica

"3 Acesso Venoso PICC
o~ T Periférico (AVP) dtes; 7
125 E um tipo de cateter que é Q@
5 | %0 d Iha fi inserido através de uma veia
nserga.o €uma agu : afind superior do braco e avancga até
em veias para garantir um uma veia maior préxima ao
tratamento rapido e eficaz, coracdo. Essencial para

geralmente por alguns dias. tratamento de longa duragao.
Porto de acesso subcutaneo ou
Dispositivo de acesso venoso
implantavel (Port-a-Cath)

Cateter Venoso
Central (CVCQ)

E um dispositivo intravascular
essencial, frequentemente ‘ E inserido abaixo do tecido
utilizado em tratamentos que da pele de forma cirurgica,

requerem acesso a veias ou seja, ndo apresentam
profundas. exposicao ao meio externo.

ATENCAO
‘m," A escolha do dispositivo depende das condi¢oes
clinicas e darede venosa de cada paciente. Todos
necessitam de cuidados redobrados de higiéne para
evitar infeccgoes.




PARTICIPACAO EM PROTOCOLOS DE
PESQUISA CLINICA

Para participar de protocolos de pesquisa é necessario a assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE), documento que autoriza
procedimentos e tratamentos, garantindo aos responsaveis legais da
criangca/adolescente a informacao sobre os riscos envolvidos e resultados
esperados. O contetudo do TCLE pode variar dependendo do tipo de tratamento
ou procedimento.

Aqui estao os mais utilizados:
ﬁTCLE para Cirurgias. =
7

ﬁTCLE para Exames Invasivos.

ﬁTCLE para Quimioterapia e Radioterapia.

]
llls

ﬁTCLE 0 para Transfusao de Sangue.

Se voceé tiver dificuldades para entender o TCLE, nao
hesite em perguntar ao profissional de saude.

ﬁTCLE para Estudos Clinicos e Pesquisas.




PESQUISA CLINICA NO
CANCER INFANTOJUVENIL

A pesquisa clinica segue normas e padroées rigidos para garantir que os
estudos com seres humanos sejam realizados de forma segura, ética e com
qualidade, visando proteger os direitos e o bem-estar dos participantes.
Os objetivos da pesquisa clinica podem ser:

e [esenvolver novos estudos sobre tratamento, medicamentos,
dispositivos médicos e procedimentos em geral.

e Encontrar novas drogas, terapias e combinacoes de tratamentos e
que sejam mais eficazes contra os diferentes tipos de cancer
infantojuvenil, com menos efeitos colaterais.

e Melhorar o cuidado a saude contribuindo para o avanco da
pesquisa e para o desenvolvimento de novos tratamentos para
futuras geracoes.

e |dentificar formas de minimizar os efeitos colaterais dos
tratamentos, como nauseas, vomitos, perda de cabelo e fadiga,
melhorando assim a qualidade de vida durante e apos o
tratamento.

e Saiba que a crianca/adolescente nao sera tratada como “cobaia’.
Pelo contrario, esta é uma 6tima oportunidade de descobrir
novos tratamentos para um problema de saude.

% Aparticipacao em um estudo clinico significa que o paciente tera acesso a
v tratamentos novos que podem ser mais eficazes do que os tratamentos
convencionais. Além disso, ao participar, ele(a) estara contribuindo parao
avanco da medicina e ajudando outras criangas/adolescentes.



EFEITOS ADVERSOS

Os efeitos adversos sao intercorréncias de saude que
resultantes dos tratamentos para o cancer. Cada paciente pode
apresentar sintomas e respostas diferentes, mas nao significa

que todos vao apresentar esses sintomas.

QUEDA DECABELO

A perda capilar também chamado de Alopecia é um efeito colateral muito
comum de alguns tratamentos de cancer, incluindo quimioterapia e
radioterapia. O risco da perda capilar, como e quando ocorre pode ser
diferente para cada tratamento e paciente. E um estado temporario e o
cabelo crescera novamente apo6s o término do tratamento. No entanto,
alguns pacientes podem ter mudancas duradouras no crescimento, textura
ou aparéncia do cabelo.

DIARREIA

A diarreia pode ter diferentes causas incluindo quimioterapia, antibioticos e
infeccao. Em alguns casos, a diarreia pode levar a sérios problemas de
saude, como desidratacao, desnutricao e desequilibrios metabolicos.

MUCOSITES

E uma inflamacdo nas mucosas (boca, garganta, estdmago até a regiao
anal) que pode levar a feridas como Ulceras, podendo estar associada a
quimioterapia, radioterapia e outros agentes téxicos. Com a mucosite,
torna-se dificil a higiene da cavidade bucal, porque as lesdes sao muito
dolorosas. E essas lesdes abertas podem entao ser uma porta de entrada
para microorganismos, e eventualmente causar uma infeccao. Além
disso, elas podem dificultar a alimentacao, a capacidade para engolir
alimentos e até falar. No geral, as mucosites podem gerar desconforto
aos pacientes.

ATENCAO
Em casos de mucosites existem tratamentos como analgesia para os momentos
de dor, laserterapia, higiene com enxaguantes bucais especificos, analgésicos
topicos, dentre outros. Caso a crianc¢a ou adolescente apresente alguma dessas
inflamag¢o6es na mucosa procure um dentista ou outro profissional da saude.
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NAUSEAS EVOMITOS

E uma das reacées mais comuns durante o tratamento. O paciente
pode sentir um mal-estar antes, durante e depois de passar pela
radioterapia ou pela quimioterapia. E necessario aumentar o
consumo de liqguidos/agua neste periodo

PERDA DE APETITE

A crianga/adolescente perdem o interesse em comer ou acabam
comendo poucas quantidades. E isso esta relacionado a varios
fatores como dor, estresse, angustia e efeitos do tratamento.

MANCHAS NA PELE

A pele pode mudar de cor, tornando-se mais clara ou mais
escura em alguns locais. Também é comum que pacientes com
cancer desenvolvam feridas ou rachaduras na pele.

ALTERACOES NO HUMOR

O paciente passa a apresentar irritacao, raiva e medo devido a
procedimentos invasivos aos quais é exposto, gerando uma
resposta emocional imediata.

FEBREE SINAIS DEINFECCOES

A infeccao ocorre quando ha uma diminuicdo do numero de glébulos
brancos chamados de neutrofilos, resultando em um estado chamado
neutropenia. Pacientes com neutropenia nao conseguem combater
bem as infeccbes, podendo ficar gravemente doentes muito
rapidamente.

Fique atento a essas reagoes e na duvida '
2

busque auxilio da equipe de saude.

——)



ALIMENTACAO

Tentar manter uma alimentacao adequada pode
evitar complicacoes decorrentes da doenca e
ajuda no fornecimento de nutrientes para o
crescimento e manutencao do corpo, além de
evitar a desnutricao.

Esta nao é uma tarefa facil visto que a alimentacao
€ uma das grandes dificuldades enfrentadas,
porgue os efeitos colaterais do tratamento podem
interferir na ingestao de alimentos e até mesmo
diminuir a forma com que os alimentos sao
absorvidos pelo organismo.

Atencao
Para ajudar na alimentac¢ao da crian¢a/adolescente consulte
sempre um nutricionista que é o profissional adequado para
ajustar a alimentac¢ao no percurso do tratamento.




e Ofereca bastante aqua, pois a hidratacao é
fundamental nesse processo e ajuda a diminuir
varios efeitos colaterais causados pelo

i tratamento.

e Evite dar alimentos industrializados, como
salgadinhos e macarrao instantaneo.

e Evite ofertar alimentos com alto teor de
gordura como fast-food, pizza, coxinha,
cachorro-quente e doces caseiros.

e Os alimentos devem ser preparados e
consumidos na hora. Por isso, evite deixar
alimentos prontos de uma refeicao para a outra
fora da geladeira.

e Nao utilize objetos de madeiras como tabua de
cortar carne ou colher de pau devido ao risco
de contaminacao.

ATENCAO
E bem comum o paciente ter desejos de comer algo
especifico quando isto acontecer, consulte sempre
um profissional da equipe multidisciplinar para
melhor orientagao.




IMPACTOS EMOCIONAIS

Permita-se sentir todas as emog¢oes até mesmo as
negativas, isso ajuda no processo de aceitacdo e
enfrentamento da doen¢a. Recomenda-se:

e Conversar com outras familias, isso ajuda a
compartilhar medos e angustias presentes no dia a
dia.

e Se possivel faca saidas rapidas do hospital para
pegar um ar puro, relaxar e distrair-se.

e Procure descansar o corpo e a mente e viva um dia
de cada vez.

e Durante o tratamento € normal que o cuidador se
sinta desmotivado, sem esperancas, estressado,
angustiado, aborrecido. Por isso, permita que aflore
todas as emocoes.

e Converse com alguém de sua confianca, essas
pessoas incluem, um amigo, familiar, um terapeuta
ou algum participante do grupo de apoio, pois falar
como esta se sentindo ajuda a diminuir o nivel de
estresse e angustia.




SENTIMENTOS E EMOCOES
MAIS COMUNS

Durante o diagnéstico/tratamento da crianga/adolescente os cuidadores se deparam
com suas emogcoes afloradas. Esses sentimentos causam grande impacto no dia adia
e podem alterar o cotidiano familiar, com o enfraquecimento de sua estrutura
emocional. Veja sentimentos e emogoes que podem ocorrer durante esta caminhada:

MEDO E ANSIEDADE

ESTRESSE E CANSACO TRISTEZA

RAIVA EFRUSTRACAO




CUIDANDO DE Si

Cuidar de uma crianca/adolescente com cancer é uma tarefa

emocionalmente desafiadora e

fisicamente exigente para os

cuidadores. Durante esse processo, é essencial cuidar de si
mesmo, para poder oferecer o melhor apoio a crian¢a ou
adolescente doente. Cuidar de si é tao vital quanto cuidar
daqueles que amamos. Essa pratica nao é sé benéfica como
também pode minimizar os desafios relacionados ao tratamento.

Algumas maneiras importantes de fazer isso incluem:

Ve

Fazer a leitura de um livro,
trabalhos manuais, enquanto
a crianca esta hospitalizada
ira ajudar na distracao e a
passar o tempo.

~

Cuidar de sua saude
fisica, realizar exames
de rotina e check-up
regulares pode
garantir que estejam
em boa forma para
apoiar a crianca
durante o tratamento.

/

Procure dormir pelo
menos sete a oito horas
por noite. O sono é
essencial para a saude
fisica e mental.




Realizar revezamento para
acompanhar a crianca e
adolescentes com alguém de
confianca no momento da
hospitalizacao ou até mesmo
em casa. Isso é importante £ importante

para ter um tempo para o dedicar um tempo
cuidado de si. para cuidar de si,
seja com um banho
relaxante, uma
alimentacao
saudavel ou
praticas de
autocuidado como
cuidar do cabelo,
das unhas e da
pele.
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Solicite ajuda sem
medo. Se vocé
estiver se sentindo
sobrecarregado ou 5
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estressado, procure
um profissional de SVQ

saude mental. > f{ '\
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ATUACAO DO PSICOLOGO

O psicéologo tem um papel primordial dentro da oncopediatria como
oferecer um tratamento humanizado por meio de interven¢oes
psicologicas, escuta qualificada e aconselhamento. A psicologia
proporciona ao paciente e aos cuidadores uma melhor qualidade de vida e
formas de lidar com situagées dificeis. O psicélogo (a) pode ajudar no
enfrentamento da doen¢a através de técnicas que auxiliam a promover
mudancas e adaptacoes necessdrias. Algumas estratégias:

e Auxiliar na tomada de decis0es que o tratamento impoe.

» Desde o momento em que o diagndéstico é confirmado, o psicologo
pode proporcionar apoio emocional nao apenas aos cuidadores e
pacientes, mas também a toda rede de relacionamentos que se forma
ao redor. L &

e Proporcionar assisténcia no manejo da dor e em momento des'v
estresse do paciente e cuidadores.

e Atuar na preparacao da crianca/adolescente para procedimentos
invasivos e dolorosos e em suas possiveis consequéncias.

» Oferecer suporte emocional e psicologico para a crianga/adolescente
diante dos seus medos, angustias.

ludica ou interativa.

Ajudar na promocao a saude mental por meio de palestras,
dindmicas e atividades em grupo, dentre outras.
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SUPORTES EMOCIONAIS |-

A noticia de ter um filho com diagndstico de cdncer é angustiante para
toda familia, ha muitas informacgoes para serem entendidas, por isso, é
preciso receber um suporte emocional para minimizar o sofrimento
psiquico e emocional. Conheca alguns desses suportes:

' e Atendimento individual psicologico para cuidadores - a psicoterapia
a # € um momento entre psicologo e cuidador, onde o profissional cria um

\ ,," espaco de escuta, acolhimento e reflexao para auxiliar no processo de
j ” adoecimento da crianca/adolescente, na diminuicao do sofrimento

psiquico e no cuidado que o responsavel precisa receber apds o
diagndstico.

Atendimento individual psicolégico com a crianga/adolescente - ¢
um atendimento realizado com um (a) psicélogo (a), onde serao
utilizados recursos ludicos (o brincar), como desenhos, filmes,
pinturas, jogos, histérias, para que eles possam expressar suas
emocoes, pensamentos e angustias em relacdao ao sofrimento
causado pela doenca, hospitalizacao e mudancas na rotina.

Grupos de apoio - participar de grupos de apoio, rodas de conversas
sao de grande valia pelo momento vivenciado. No grupo, pode ser
compartilhado emocoes, dores e angustias com outros cuidadores que
vivenciam a mesma experiéncia, podendo contar também com o apoio
da equipe multiprofissional.

e Musicoterapia - a musica e seus elementos podem representar alivio
na tensao, estresse, relaxamento, além de trazer conforto emocional e
espiritual.




COMUNICACAO

A comunicac¢do é fundamental que os cuidadores possam se
relacionar de forma eficaz com a crian¢a/ adolescente tendo
em vista que a comunicacdo é um dos pontos principais do
tratamento, pois representa justamente o elo para responder as
duvidas dos cuidadores e dos pacientes. Algumas dicas:

e Converse com a crianca/adolescente sobre a doenca,
fale de uma forma clara e simples conforme sua
idade, sem codigos e sem utilizar linguagem
fantasiosa que pode dificultar a compreensao.

e Nao tenha medo de pedir ajuda, reuna a familia
comunique sobre o diagndstico, peca ajuda para
afazeres domeésticos, ajuda com outros filhos ou até
mesmo financeira.

e Tenha cuidado com informacOes falsas sobre o
cancer na internet ou em redes sociais, pois nem
tudo que aparece sao informacoes verdadeiras.

e Se possivel, peca para alguém da familia, amigo ou
algum parente revezar o tempo no hospital.

ATENCAO

Se preciso, peca ajuda a equipe assistencial visto que,
o vinculo e a parceria com eles sao essenciais parao
sucesso do tratamento.
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DECISOES CONJUNTAS DOS
PAIS OU RESPONSAVEIS

Quando a criangca/adolescente é diagnosticada com cancer, os relacionamentos
podem ser prejudicados, pois as demandas mudam e problemas que tinham antes
do diagnéstico tendem a tomar novas proporgoes. Portanto, procure viver uma
relagcao em prol do bem-estar da crian¢a ou adolescente.

e Se o0 casal estiver separado, procure manter um contato
amigavel em prol do bem-estar emocional de todos.

« E aconselhavel frequentar sessdes de terapia familiar ou em
grupo, mesmo que cada um participe em horarios diferentes,
para aprender estratégias de apoio ao filho(a).

o Os pais devem manter uma conversa e atitude positiva para
reforcar o sentimento de sequrancga na crianca.

e Quando estiverem perto da crianca/adolescente evitem
discussoes ou até mesmo assuntos que geram conflitos.

e Durante o tratamento da crianca/adolescente um dos
parceiros pode sentir uma sobrecarga maior que o outro, por
isso aconselha-se conversas significativas e sinceras.

e Procure tomar decisdes juntos sobre o tratamento do filho,
rotinas da casa e decisoes sobre os outros filhos.

e Se um dos conjuges esta muito tempo com o filho internado,
facam chamadas de video para se verem diariamente.

e Ao ficarem em casa, € importante tentar se distrair
assistindo um filme, série ou programas de tv de sua
preferéncia.

ATENCAO
Quando estiver com problemas dificeis de solucionar, peca ajuda a um
profissional da psicologia ou até mesmo outro profissional, pois eles
podem dar o suporte necessario.




ATENCAO A OUTROS FILHOS

O cdncer é uma doenca capaz de transformar e mudar a
vida de toda a familia. Por isso, & possivel observar que os
irmdos de pessoas com cdncer também precisam de
atencdo, cuidado e apoio. Saiba que sentimentos como
raiva, medo, culpa, tristeza, ciume podem ser
demonstrados por eles durante o tratamento. Algumas
dicas para o cuidado com os irméos e irmds:

e Fale abertamente para os outros filhos(as) sobre a
doenca do irmao (a), comuniqgue que ele(a)
precisara ficar afastado de casa, que ira ficar
internado e que pode necessitar ficar ausentes por
um periodo.

e Sejahonesto(a)com eles, expligue sobre a doenga,
mas se precisar busque ajuda da equipe
multidisciplinar para melhor explicar a situacao do
seu filho.

e (Quando estiver em casa reserve um tempo para eles,
crie espacgos interativos entre eles, como jogos de

artes.

» tabuleiro, jogos de cartas, videogame, filmes e




Exalte as qualidades deles(as) e agradecga por
tarefas realizadas, sempre encorajando-o0s
(as) e elogiando-os(as).

Permita que ajudem seu irmao (a) doente com
iISso eles se sentirao importantes.

E importante que os irmaos (as) sigam com a _
rotina diaria, como ir a escola e fazer L [PRE
atividades de esportes e lazer. 4 (‘

Sempre que possivel faca contato com
professores ou alguém responsavel da escola
para saber como eles(as) estao se
comportando, pois, € na escola que muitas
vezes, expressam seus sentimentos e
comportamentos adversos.




ESPIRITUALIDADE E
CRENCAS

Se ja for seu habito e tiver interesse em alguma crenc¢a, pode se apegar a fé, a
oracao, ao sagrado, a crenca religiosa e a espiritualidade sao recursos que
podem trazer beneficios para o enfrentamento do cancer. Eles sao ferramentas
que auxiliam na busca por resiliéncia, forca e motivagao. A espiritualidade é
capaz de ajudar a superar as dificuldades exigidas pelo sofrimento, doencas,
perdas e tem a capacidade de transformar vivéncias dolorosas da vida em
refigio e calmaria. Portanto:

EI]: e Saiba que cada familia ou cuidador tem direito a escolher a crenca ou fé

W que quiser.

e Se for seu habito ou tiver interesse, consulte um lider espiritual seja ele,
pastor, padre, guia ou outra pessoa, desde que se sinta confortavel.

e Procure refugio e conforto na sua fé ou em alguma religiao para renovar
< as esperancas e forca nesses tempos dificeis.

\
EE 35 e QOre, reze sozinha (o) ou com a crianca/adolescente. Realize rituais de
acordo com sua fé e crenca.

Pratique meditacao e relaxamento (existem varios videos curtos na
internet com o passo a passo).

e Anote em um caderno ou em um pedaco de papel os pensamentos do dia,
[ 4 . e o o . o ~
N i iIsso costuma trazer alivio e minimiza sentimentos e emocoes

l ™ desagradaveis.

ﬁ e Celebre datas comemorativas com a crianga/adolescente seja ela natal,

} ’ aniversarios, ano novo, dentre outras.

e Leia ou conte historias, se for uma crianca maior promova leitura de
livros, poesias, filme.
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DIREITOS DA CRIANGA EDO
ADOLESCENTE

Durante o tratamento, a legisla¢ao brasileira assegura aos portadores de
cancer alguns direitos por lei, como aponta o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA) - o qual é considerado um marco para
criancas/adolescentes.

Alguns direitos:

e Acompanhante - o0 ECA asseqgura que o menor de /‘il@ﬂ’ﬁ
idade tem o direito de ser acompanhado durante toda J/ﬁ
a sua internacao. | |/

e Beneficio assistencial - a legislacao assegura um
salario-minimo mensal a pessoa com deficiéncia, de
qualquer idade. As criancas/adolescentes com cancer
se enquadram em pessoas com deficiéncia, onde
existe uma incapacidade a longo prazo de ordem
fisica, mental e cognitiva que impedem sua
colaboracao perante a sociedade.

e Saque do FGTS e/ou cotas do PIS - conforme a
legislacao, o trabalhador cadastrado no FGTS ou PIS
que tiver cancer ou o responsavel da
crianca/adolescente podera sacar o saldo de todas as
contas vinculadas ao trabalhador. Para isso sera
preciso a apresentacao de alguns documentos.




e Tratamento fora do domicilio - a portaria garante o

acesso a servicos assistenciais entre municipios e/ou
para fora do estado. Os beneficios fora de domicilio
também compreendem o transporte e hospedagem
para paciente e seu acompanhante, assim como o0
transporte em O6nibus, barcos e em casos especiais
avioes.

Direito a educagcao - a lei garante a crianca
/adolescente a realizacao de atividades académicas em
casa ou no hospital desde que esteja em condicoes
psicolégicas plenas e sem limitacoes intelectuais ou
fisicas, sempre de acordo com seu estado de saude
atual.

ATENCAO

Para saber mais sobre os direitos da
crianca/adolescente doente e quais
documentos necessdarios para adquirir esses
beneficios, consulte um assistente social.
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