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RESUMO

A adaptacdo familiar a doenca oncolégica na crianca constitui um processo altamente
complexo que exige da familia a aquisicdo de competéncias fundamentais e a remodelacao
do estilo de vida para superar as diferentes etapas do cuidado a crianca (Castro, 1998).

Este estudo faz uma abordagem sobre a adaptacdo da familia ao processo de doenca
oncolégica na crianga, tendo por finalidade perceber as experiéncias dos familiares no seu
processo de adaptacédo as diferentes etapas do cuidado a crianga e, deste modo, contribuir
para a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem pediétricos, tendo a familia como
parceiros efectivos na prestacdo dos mesmos. Para a realizacdo do estudo tivemos uma
amostra representada por 130 familiares de criangcas com doenca oncoldgica inscritas no
Hospital de S. Jodo e no Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil.

Partiu-se para um estudo descritivo de natureza quantitativa, implicando a aplicacdo dos
seguintes instrumentos de colheita de dados: a Entrevista Estruturada; a Family Adaptability
and Cohesion Evaluation Scale (FACES II); o Inventario de Respostas a Doenca nos Filhos
(IRDF); e, o Inventario sobre a Percepcdo da Relacdo Enfermeiro-Pais de criancas doentes
(IPREP).

Os resultados encontrados indicam que os familiares percepcionam a sua familia como
ligada, muito flexivel e moderadamente equilibrada, segundo a classificacdo do modelo
circumplexo (Olson et al., 1992). Os familiares revelam a descrenca como uma das
caracteristicas menos vivenciadas no processo de adoecer da crianca; a depressdo como um
dos tragos mais frequentes na situacdo em estudo; confianca nas instituicbes de salde, nos
profissionais de saude e no tratamento instituido; na generalidade ndo se sentem
culpabilizados; e, o isolamento social como o retraimento mais notério diante da situacédo. Os
familiares mostram valorizar de forma significativa e global os cuidados de enfermagem, e em
particular os cuidados orientados para a crianca, a comunicacao da verdade e a competéncia
na execucdo das técnicas. Os familiares atribuem menor importancia aos cuidados
direccionados para si proprios.

Os resultados mostram também que algumas das caracteristicas das familias, dos
familiares, das criancas e da doenca oncolégica, se relacionam com o funcionamento das
familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem,
no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na criancga.

O futuro de enfermagem de familia tendera, segundo Wright e Leahley (2002), para a
crescente diversidade na pratica clinica junto das familias e para o envolvimento dos
enfermeiros com as familias na prestacdo de cuidados de saude, independentemente dos
locais da pratica. Compreender as experiéncias dos familiares das criangcas com doenca
oncologica, ajuda os enfermeiros a desenvolver competéncias de forma a identificar as
necessidades e dificuldades da familia e assim definir estratégias de intervencdo no sentido
da adaptacédo da familia & doenca oncoldgica na crianca.

Palavras-chave : Familia, Adaptacdo, Doenca Oncologica, Crianca e Enfermagem de Familia
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ABSTRACT

Family adaptation to a child’s oncological illness is an extremely complex process which
requires the family to acquire fundamental abilities and rearrange their lifestyle to overcome
the different stages in the child’s care (Castro, 1998).

This study analyses family adaptation to the process of oncological illness in a child. It
seeks to understand the family members’ experiences in adapting to the different stages of
care given to the child and, therefore, contribute to the enhancement of the quality of
paediatric nursing care, effectively regarding the family members as partners in giving that
care. To execute this study we used a sample of 130 relatives of children with oncological
disease registered in Hospital de S. Jodo and in the Instituto Portugués de Oncologia do Porto
Francisco Gentil.

A descriptive study with a quantitative nature was followed, implying the application of the
following data collection instruments: Structured Interview; Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scale (FACES II); List of Responses to the Child’s lliness (IRDF); and the List
regarding the Perception of Nurse-Parents of ill children Relationship (IPREP).

The results obtained indicate that the family members perceive their family as being
bonded, flexible, and moderately balanced, according to the circumplex model classification
(Olson et al., 1992). They also show that: disbelief is one of the least felt emotions during the
child’s process of becoming ill; depression is one of the most frequent characteristics in these
situations; there is confidence in the health institutions and professionals, as well as in the
treatments administered; generally speaking they do not feel guilty; and social isolation is the
most common form of withdrawal when facing this situation. Family members show that they
value nursing care in general significantly, and child oriented care, telling the truth, and
technical competence in particular. Family members give less importance to care given to

themselves.

Results also demonstrate that some of the family’s, family members’, child’s, and
oncological illness’s characteristics influence the family’'s functioning, the difficulties
experienced, and the expectations they have of nursing care in the process of adaptation to

the child’s oncological illness.

According to Wright and Leahley (2002), the future of Nursing will tend towards a growing
diversity in clinical practices involving families and towards the involvement of nurses with
families in giving health care, regardless of where it is done. Understanding the experiences of
family members of children with oncological illness helps nurses develop abilities that allow
them to identify the family’s needs and difficulties and define intervention strategies to help
families adapt to oncological iliness in the child.

Key words : Family, Adaptation, Oncological lliness, Child, and Family Nursing
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, assistimos a profundas transformacdes sociais, econémicas,
politicas e culturais geradoras de uma nova mentalidade que leva a olhar a crian¢ca numa

perspectiva holistica, reconhecendo o valor e a importancia da familia onde esta inserida.

Neste contexto emerge uma nova filosofia de cuidados centrados na familia. Esta
unidade social desempenha um papel impar na vida da crianga, com importancia
particularmente acrescida nos periodos de crise. A doenca representa um desses
periodos que desencadeia na crianca e na familia sentimentos de angustia e fragilidade

gue podem ser atenuados através desta pratica de cuidados (Whaley & Wong, 1999).

A melhoria das condi¢Bes de vida das populacdes, o desenvolvimento cientifico e
tecnolégico, permitiram a sobrevivéncia de criangcas gravemente doentes que outrora
morriam na infancia, provocando um aumento significativo de criancas portadoras de
doenca cronica. Estes factos implicaram um maior envolvimento e participacdo da familia
num verdadeiro trabalho de parceria de cuidados, como nos revela o Modelo de

Parceiros nos Cuidados de Anne Casey (Cassandra & Opperman, 2001).

A doenca oncoldgica, dentro das doengas crénicas, constitui um problema de saude
preocupante para a populagdo portuguesa e mundial, com importancia plenamente

justificada pela mortalidade e crescente morbilidade que Ihe esta associada (Otto, 2000).

No que concerne a doenca oncoldgica na crianga, tem-se assistido a um grande
progresso no tratamento e consequente aumento da sobrevivéncia dos doentes. No
entanto, esta patologia assume um lugar particular dentro da doenca crénica devido a

sua gravidade, especificidade psicossocial e posteriores consequéncias.

A adaptacdo familiar a doenca oncoldgica na crianga constitui um processo altamente
complexo que exige da familia a aquisicdo de competéncias fundamentais e a
remodelacdo do estilo de vida para superar as diferentes etapas do cuidado a crianca. Os
enfermeiros tém um papel crucial no apoio efectivo a crianca com doenca oncoldgica e

sua familia em todas as fases da doenca (Castro, 1998).
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Neste sentido, propomo-nos realizar um estudo de investigacdo sobre Adaptacao

familiar & doenca oncoldgica na crianca, tendo como finalidade perceber as experiéncias

dos familiares no seu processo de adaptacdo as diferentes etapas do cuidado a crianca

com doencga oncoldgica e, deste modo, contribuir para a melhoria da qualidade dos

cuidados de enfermagem pediatricos, tendo a familia como parceiros efectivos na

prestacdo dos mesmos.

O presente dominio de investigacao suscita-nos interesse e reveste-se de importancia

para a disciplina de Enfermagem, por varias razdes:

O nosso percurso profissional, como clinica na area de Enfermagem de Saulde

7

Infantil e Pediatrica, € atravessado por uma constante reflexdo em torno da
problematica do sofrimento da crianga e respectiva familia face a situacdo de
doenca oncoldgica, e da préatica dos cuidados de saude numa base antropoldgica,

tomando como unidade de acc¢éo o individuo no seu contexto socio-familiar;

O cancro é a segunda causa de mortalidade em Portugal, a seguir as doengas do
aparelho circulatério, e tem vindo a aumentar gradualmente ao longo dos anos. Em
2005 morreram 22.724 pessoas por tumores malignos (DGS, 2008). Esta situagéo

tem percussdes evidentes a nivel individual, familiar e socioeconémico;

A incidéncia de cancro em criancas menores de 15 anos estd a aumentar na
Europa e € acompanhada pela melhoria da taxa de sobrevivéncia da doenca
(Bento, 2007);

Actualmente o cancro é considerado “(...) uma doenca cronica muito exigente a
nivel psicoldgico, social e fisico, obrigando a inidmeras adaptacdes por parte da
crianca que é diagnosticada, dos seus pais, irmaos e familia enquanto um todo”
(Silva et al., 2002, p.45);

S&o longos os periodos de tratamento, vigilancia e follow-up;
Ha diversas consequéncias da hospitalizacao;

A gualidade de vida da crianca e sua familia “(...) ndo se mede exclusivamente
pela erradicacdo da doenca, mas também pela minimizacdo dos efeitos da doenca
e tratamento e pela oportunidade de crescimento e desenvolvimento continuo”
(Hockenberry e Coody, 1986 cit. por Pinto, 1994, p.18);

E necessario defender os direitos consagrados na Carta Europeia da Crianca
Hospitalizada. Esta carta foi publicada em 1986 no Jornal Oficial das Comunidades

Europeias. Dada a sua extensdo (23 alineas), foi redigida e aprovada uma versao
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mais curta da Carta (10 alineas) em Maio de 1988, em Leiden, onde se realizou a

12 Conferéncia Europeia das Associac¢des Crianga no Hospital (Jorge et al., 2004).

O quadro de referéncia “(...) define a perspectiva segundo a qual o problema de
investigacdo sera abordado e coloca o estudo num contexto significativo” (Fortin, 2000,
p.40). O nosso estudo desenvolve-se a luz do quadro de referéncia tedrico: da Teoria
Sistémica da Familia, de Rueben Hill (1965) — Modelo ABC-X do Stresse Familiar — e de
Anne Casey (1989) - Modelo de Parceiros nos Cuidados. A Teoria Sistémica da Familia
concebe cada familia como um sistema, um todo, uma globalidade que a torna una e
Unica (Relvas, 2004). O Modelo ABC-X do Stresse Familiar explica como as familias
reagem aos eventos stressantes e sugere factores que promovam a adaptagdo ao
stresse (Hanson, 2005, p.48). O Modelo de Parceiros nos Cuidados tem como filosofia de
base, os cuidados centrados na familia, uma vez que, segundo a autora “os pais sao 0s

melhores prestadores de cuidados a crianca” (Casey, 1993, cit. por Santos, 2000, p.92).

Na realizacdo deste trabalho procuramos fazer uma revisdo bibliografica que nos
permita uma abordagem do problema em estudo, num contexto mais amplo. O estudo

esta dividido em trés capitulos.

No primeiro capitulo — Enquadramento Tedrico — € realizada uma abordagem que nos
situa face aos conhecimentos disponiveis sobre os temas a estudar. Deste modo,
fazemos uma abordagem inicial sobre a crianga com doenca oncolégica no que concerne
a evolucdo dos cuidados a crianca, o cancro na infancia e as implicacBes do cancro,
procurando contextualizar a emergéncia actual da doenca oncolégica na crianca. De
seguida, no ambito da familia da crianca com doenca oncologica é explorada a teoria
sistémica da familia, um modelo de stresse familiar aplicado a doenca e a adaptacao a
doenca oncoldgica, de modo a situar a especificidade, complexidade e diversidade da
doenca oncoldgica para a familia. E ainda desenvolvida a problematica da enfermagem
de familia no que se refere a sua evolugdo, a area de saude infantil e aos cuidados de

enfermagem prestados a familia da crianga com esta doencga oncoldgica.

No segundo capitulo — Enquadramento Metodoldgico — explicamos as questbes
metodoldgicas mais adequadas ao nosso estudo, que nos permitirdo encontrar respostas

as questdes por nos formuladas.

No terceiro capitulo — Estudo Empirico — analisamos os dados obtidos, recorrendo a
tabelas e graficos que nos fornecem a informacéo essencial para a compreensédo do
problema em estudo. Este capitulo permite-nos a descricdo das caracteristicas da

amostra, nos seus diferentes aspectos, e relacionar as variaveis séciodemograficas com
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o funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face aos

cuidados de enfermagem no processo de adaptagdo a doenca oncoldgica na crianca.

Por fim, elaboramos uma reflexdo que podera ser um precioso contributo para a nossa
formacéo continua ao permitir aprofundar e actualizar conhecimentos que fundamentam

e confirmam o cuidar no exercicio da nossa profissao.

Apraz-me referir que este estudo constitui para mim um desafio, acolhido com
entusiasmo e empenho. E nossa convicgdo, fruto da nossa experiéncia, que 0 SUcesso
obtido no cuidar da crianca com doenca oncologica s6 sera possivel na interaccao e
intercooperacdo com a familia. Neste sentido, tudo o que fizermos para que a familia crie
resiliéncia face a doencga, resultard num éxito e minimizara os efeitos que esta doenca

comporta.

A crianca, ser em desenvolvimento, rico em potencialidades, mesmo no sofrimento,
merece de nos adultos — familia e profissionais de saude — o melhor em todas as suas
dimensdes. A familia, ambiente de amor, onde a crianca encontra 0 espaco e o clima
para se desenvolver integralmente, carece e merece que nas situacfes de fragilidade
seja ajudada. Compete-nos a nés profissionais de saude com o nosso saber, saber fazer
e saber estar, dar o melhor de nés para melhorar a qualidade de vida da crianca e

respectiva familia.
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CAPITULO 1: ENQUADRAMENTO TEORICO

Na realizacdo deste trabalho procuramos efectuar uma revisdo bibliografica que nos
permita uma analise do problema no seu contexto mais amplo, procurando explorar as
areas que contribuem para a clarificacdo do tema da adaptagdo familiar & doenca
oncolégica na crianga.

Deste modo, ao longo deste capitulo € feita uma abordagem sobre a crianga com
doenca oncoldgica no que concerne a evolugdo dos cuidados a crianga, 0 cancro na
infancia e as implicagbes do cancro na crian¢a. De seguida, no a&mbito da temética da
familia da crianca com doenca oncoldgica € explorada a teoria sistémica da familia, um
modelo de stresse familiar aplicado a doenca e a adaptagdo a doencga oncoldgica. Por
fim, € desenvolvida a questao da enfermagem de familia no que toca a sua evolugédo, a
area de saude infantil e aos cuidados de enfermagem prestados a familia da crianca com
doenca oncoldgica.

Apesar dos elementos a abordar constituirem uma unidade, pois sdo elementos
protagonistas do mesmo cuidar, por questdes pedagdgicas dividimos em trés sub-

capitulos: criancga, familia e enfermagem de familia.
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1.1 A CRIANCA COM DOENGCA ONCOLOGICA

A Convengdo dos Direitos da Crianga reconhece que a crianga “(...) para o
desenvolvimento  harmonioso da sua personalidade, deve crescer num
ambrente famiiar, em clima de felicidade, amor e compreensio.” UNICEF

(19490, p. 3).
1.1.1 EVOLUCAO DOS CUIDADOS A CRIANCA

A crianca desde sempre esteve presente na histéria da humanidade. Ao longo dos
tempos, fruto de legados culturais, diversas tém sido as concepg¢fes do que realmente é

ser criancga.

Segundo o Relatério Comissado Nacional de Saude Infantil (1993), e tal como foi
consagrado nos termos da Convencao sobre os Direitos da Crianca, adoptada pela
Assembleia Geral nas Nagbes Unidas em 20 de Novembro de 1989 e ratificada por
Portugal em 21 de Setembro de 1990, a “crian¢a é todo o ser humano menor de 18 anos”
(UNICEF, 1990, p. 6). Mas, ser crianca ndo é somente estar dentro desta faixa etaria, é
também um conceito social que varia de acordo com o contexto soOcio-cultural e
economico. Podemos constatar que apesar de ndo existir consenso de opinides, somos

unanimes em afirmar que a crianga é um ser em desenvolvimento.

Durante varios séculos a infancia foi pouco ou nada valorizada, atendendo ao curto
periodo de tempo em que a crianga estava inserida na familia. Ultrapassada esta fase de

maior fragilidade e dependéncia transitava para o mundo dos adultos.

Na idade média a crianca era considerada como uma “miniatura do adulto” e
conseguentemente estava exclusivamente ao servico dos adultos. A mortalidade infantil
era muito elevada, a negligéncia e o abandono frequentes, e o infanticidio aceite (Ribeiro,
1996 cit. por Santos, 2001).

Nesta época, a crianca era propriedade dos pais, prevalecendo os interesses dos
progenitores. Os cuidados a crianca limitavam-se a higiene e a alimentacdo. O pai
decidia se a crianca recebia educacdo, se iria trabalhar precocemente e se merecia
receber ou ndo apoio médico quando estava doente, pois a doenca era considerada um
processo de regeneracdo moral. O sucesso da medicina no tratamento das doencas

infantis era muito limitado (Amaral, 2008 cit. por Machado, 2009).
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A partir dos finais do século XVII, a escola encarrega-se das aprendizagens das
criangas, até entdo funcdo exclusiva dos adultos, o que permitiu dilatar o periodo de

duracgdo da infancia.

Ainda neste século, assiste-se a uma valoriza¢do e apre¢o pela crianga consequéncia
do aumento da mortandade e decrescimento demogréfico provocado pela peste negra na
Europa. E neste século que s&o criados hospicios e asilos para receber crianca vitimas

de negligéncia, maus tratos e abandono.

No século XIX, tem lugar o aparecimento de inlUmera literatura onde se denota uma
preocupacdo crescente com a crianca e em paralelo comecam a surgir 0s primeiros
hospitais pediatricos: Hopital dés Enfantes Malade em Paris (1802), Hospital for Sick
Children e o Guy’s Hospital (1847) em Londres. Em Portugal, foi inaugurado em Lisboa a
17 de Julho de 1877 o Hospital da Bemposta, actualmente denominado Hospital Dona
Estefania, e mais tarde, em 1882, foi fundado o primeiro Hospital Pediatrico no Porto,

designado Antigo Real Hospital, hoje Hospital Especializado de Criancas Maria Pia.

Concomitantemente, surgem os trabalhos do Dr. Abraham Jacobi (1830-1919), médico
pediatra alem&o nascido em Hartum-in-Minden na Westphalia, naturalizado americano e
considerado o pai da pediatria norte-americana, na medida em que desempenhou um
papel importante no nascimento da pediatria como uma especialidade distinta e na

defesa dos problemas de salde da crianca.

Em Portugal, no ano de 1916 comeca-se a compartimentar o ensino da Pediatria, ha
primeira catedra de Pediatria em Lisboa, da Universidade Portuguesa, com a figura do

Prof. Doutor Jaime Salazar de Sousa (Pereira, 2005).

Durante a primeira metade do século XX, foi atribuido particular énfase a prevencéo
da transmissao da infeccdo através do isolamento rigoroso. Neste sentido, as familias,
incluindo os pais, ndo tinham qualquer tipo de contacto com as criancas a partir do
momento em que estas eram hospitalizadas. Os factores sociais e 0S processos
infecciosos eram considerados como causas da separacdo em detrimento das
necessidades emocionais e afectivas da crianca e dos pais. Esta forma de assistir
afastou os pais e restantes familiares de um envolvimento com a crianga € com 0s

profissionais.

Na segunda metade do século XX, com o0s avan¢os da tecnologia, as normas de
saude publica, a utilizacdo universalizada de antibi6ticos e vacinas, tornou-se possivel
tratar e prevenir muitas doencas da infancia. A melhoria do conhecimento cientifico e do

desempenho dos profissionais de salde, a sofisticacdo e adequacéo da tecnologia aos
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grupos etarios pediatricos e o desenvolvimento das Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatais e Pediatricas acompanharam, sem duvida, os progressos dos cuidados a

crianca.

Neste periodo, com o desenvolvimento de conhecimentos em areas como a Patologia
e Psicologia, houve um contributo com particular relevo para os factores sociais e
psicologicos da doenca da crianca. Tal é visivel, por exemplo, nos trabalhos elaborados
no campo da Psicologia que demonstraram que a separagdo dos pais/familia afecta na
globalidade a saude mental das criangas (Lima et al., 2001 citando autores como Bowlby,
1953; Prugh, Staub & Sands, 1953; Robertson, 1953; Spencer, 1951).

Também em Portugal, nos ultimos 30 anos, foi notdria a evolugéo da saude materna e
infantil. A taxa de mortalidade infantil, nUmero de mortes no primeiro ano de vida por mil
nados-vivos, diminuiu de forma consistente e rapida de 77.5%. em 1960 para 3,25%. em
2008, sendo a melhor evolugdo de todos os paises da Unido Europeia (Instituto Nacional
de Estatistica, 2009).

A Sociedade Portuguesa de Pediatria surge em 1948, presidida por Almeida Garrett.
Esta instituicdo desenvolve actividade cientifica nacional e internacional de que €
exemplo o | Congresso Nacional de Protec¢do a Infancia (1952), reconhecido como um

ponto historico de reflexdo e inovacéo na saude da crianga.

As reformas globais da saude iniciam-se com a criacdo do Servico Nacional de Saude
(SNS) em 1979, constituido por 6rgdos que se articulam a nivel Central, Regional e
Local. Sdo definidas cinco Administracdes Regionais de Saude: Norte, Centro, Lisboa e
Vale do Tejo, Alentejo e Algarve. Em 1983, é criada a rede nacional de Centros de Saude
gue define a estrutura dos cuidados primarios para toda a populacédo (Ferreira, 1990). E,
posteriormente, em 1989, é constituida a 12 Comissdo Nacional de Saude Materna e

Infantil (CNSMI), liderada Anténio Baptista Pereira e Antonio Torrado da Silva.

A Lei de Bases da Saude (1990) afirma o SNS como universal e tendencialmente
gratuito, garantia da equidade no acesso e forma de regionalizacdo e gestdo
descentralizada e participada. Na area materno-infantil, a isencao das taxas moderadoras
para as gravidas e criancas abaixo dos 12 anos foi uma medida importante e facilitadora

do acesso aos cuidados.

Uma nova Comissdo de Saude, da Mulher e da Crianca, € nomeada cinco anos apdés
a extincdo da Comissdo Nacional Materna e Infantil. Em 2003, a comissao € dividida em

duas distintas: Comissdo Materna e Neonatal; e, Comissao da Crianca e Adolescente.
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A Direccdo-Geral da Saude, através da Divisdo de Saude Materno-Infantil, tem um
papel preponderante na avaliagdo regular da salude e do desenvolvimento da crianga,
publicitando, para tal, a Rede de Referenciacdo Materno-Infantil, o Plano Nacional de
Assisténcia Partilhada a Gréavida, Recém-nascido, Crian¢ca e Adolescente, o Programa-
Tipo de Actuacdo em Saude Infantil e Juvenil e o Plano Nacional de Vacinacdo com
actualizacdes regulares. Assim, neste contexto, pode dizer-se que a saude infantil e
juvenil adquiriu outra dimens&o com a vacinacdo universal, a vigilancia regular da saude
e do desenvolvimento e a diferenciacdo dos profissionais de saude e dos servicos

hospitalares (Comissédo Nacional de Saude da Crianca e Adolescente 2004-2008, 2009).

N&o se pode falar em saude infantil sem referir a evolugdo da humanizacdo nos
cuidados a crianca. A preocupagdo com a organizacao das préticas de assisténcia a
crianga hospitalizada foi impulsionada pelo relatério publicado em 1951 pela Organizagéo
Mundial de Saude sobre a privacdo materna como factor etiolégico perturbador da saude
mental. Posteriormente, é publicado em 1959, no Reino Unido, o Relatério PLATT, que
veio sublinhar a ideia e a pratica do acompanhamento fisico dos pais quando o filho esta
internado (Lima et al., 1999 citando The welfare of children in hospital. The Platt Report.
Ministry of Health, Central Health Services Council. London: HMSO, 1959).

Todavia, a transformacdo do conceito da crianga, visto como um ser em crescimento e
desenvolvimento, ndo s6 com necessidades bioldgicas, mas também com necessidades
psicolbgicas, sociais e emocionais foi 0 mais efectivo catalisador para a mudanca de

atitudes em relacdo a assisténcia a crianca hospitalizada (Lima, Rocha & Scochi, 1999).

Consequéncia desta corrente é a reestruturacéo das unidades hospitalares, criando-se
espacos adequados para a crianca, tendo em conta as diferentes fases etérias,
promovendo actividades lidicas e a permanéncia dos pais junto da criang¢a, incentivando-
0s a participar na prestacdo de cuidados a prépria crianca e, ainda, a formacdo de
equipas multidisciplinares (Santos, 2000, citando autores como Altschuler, 1997,
Danielson, Biessel Winstead-Fry, 1993 e Casey, 1993).

Em Portugal, apés 1979, Ano Internacional da Crianga, os servicos de pediatria e 0s
hospitais pediatricos comegcaram a dar atengdo ao acompanhamento familiar da crianca
hospitalizada e a humanizagcdo dos hospitais, como um direito e beneficio para as

criancas e familias (Monteiro, 2003).

Em 19 de Agosto de 1981 é criada a Lei n.° 21/81, que regulamenta o
acompanhamento da crianca hospitalizada. Esta lei prevé o acompanhamento familiar da

crianga hospitalizada com idade inferior a 14 anos. O acompanhamento esta previsto no
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periodo diurno e, também, no periodo nocturno em situagdes de doenca grave, com risco
de vida. Este direito implica o respeito pelas instru¢fes e regras técnicas relativas aos
cuidados de saude, sem prejuizo do normal funcionamento dos servi¢cos, de modo a

adaptar as unidades existentes a presenca dos pais das crian¢as hospitalizadas.

Em 14 de Margo de 1983, é criado por Manuela Eanes e Jodo dos Santos o Instituto
de Apoio a Crianga com o objectivo de contribuir para o desenvolvimento integral da
crianga, na defesa e promogéao dos seus direitos. Entre inimeras acg¢des, é de salientar a
proposta e divulgagéo da “Carta Europeia da Crianga Hospitalizada”, aprovada em 1988,
em Leiden, por 15 paises europeus que consagra as condi¢cdes de internamento infantil

(Instituto de Apoio a Crianca, 1998).

Em 13 de Janeiro de 1987 é criado o Decreto-Lei n.° 26/87, que estipula os critérios
referentes a atribuicdo das refeicbes gratuitas na instituicdo de saude aos
acompanhantes de criangas internadas em unidades de saude. E, em 1995, pela Lei n.°
17/95, é permitida a justificacdo de faltas para apoio a filhos menores durante o periodo

de internamento.

Em 6 de Agosto de 2009, a Lei n.° 71/2009 cria o regime especial de protecc¢ao de
criangas e jovens com doenca oncolégica que compreende a proteccao na parentalidade,
a comparticipacdo nas deslocacfes para tratamentos, o apoio especial educativo e o
apoio psicoldgico. Nesta Lei entende-se por crianca ou jovem o individuo menor de 18
anos de idade, alargando desta forma a faixa etaria das criancas que beneficiam dos
direitos, subsidios ou quaisquer outras formas de regalias contempladas na legislacao

portuguesa.

A permanente presenca dos pais junto do filho internado, comeca a ser considerada
como um importante contributo para que a crianca reaja melhor aos tratamentos. O apoio
psicologico e afectivo, que sé os pais podem dar, € considerado uma forma insubstituivel
de terapéutica. A Carta Europeia da Crianca Hospitalizada consagra o direito da crianca
ter os pais ou 0s seus substitutos, juntos desta, dia e noite, qualquer que seja a sua idade

Oou 0 seu estado.

Todavia a presenca dos pais criou algumas dificuldades de adaptacdo aos
profissionais, uma vez que, a medida ndo teve em conta as implicacbes de ordem
estrutural para o seu acolhimento nas instituicdes hospitalares (Darbyshire, 1993).
Segundo as conclusfes do estudo de Lima et al. (1999), a incorporagdo dos pais no
processo de assisténcia a crianca hospitalizada ndo € uma questéo simples, pois implica

uma reorganizacdo do trabalho ao nivel tedrico e pratico, e mudancas de valores e
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atitudes, tanto por parte dos pais, como dos profissionais de salde, de modo a promover

a cooperacgao e parceria entre ambos.

O relatério das actividades da Comissdo Nacional de Saude da Crianca e Adolescente
de 2004-2008, publicado em 2009, afirma que em 2007: as doencgas infecciosas estao
controladas; a mortalidade por acidentes mantém-se; emergem patologias como a
obesidade e a depresséao infantil, situagdes de risco, nomeadamente maus tratos, cancro,
a criangca com doenca cronica ou com necessidades especiais. Salienta, ainda, que ha
um grupo crescente de criancas filhos de imigrantes, muitos dos quais clandestinos, com
més condi¢gbes socioecondmicas, sem vigilancia na salde e com poucos recursos ha

doenca.

Quanto ao adolescente, menciona a existéncia de uma preocupagdo crescente em
desenvolver espacos de apoio nos Centros de Saude e nos Hospitais que respondam as
necessidades deste grupo etdrio com problemas tdo especificos como as doencas
sexualmente transmissiveis, 0 consumo de alcool, tabaco ou drogas e as doencas do

comportamento alimentar.

O relatério refere ainda que os cuidados a crianga sdo agora continuados e centrados
na familia, e os profissionais de saude infantil e juvenil estdo na primeira linha na

promocéo da saude e na prevenc¢do da doenca.

Para terminar, o relatorio destaca que Portugal é citado no Relatério Mundial da
Saude, divulgado em Outubro de 2008 pela Dr.2 Margaret Chan, Directora Geral da
Organizacdo Mundial de Saude, como exemplo da melhoria de cuidados maternos e
infantis, resultado da organizacdo de cuidados primarios e especializados. Neste sentido,
€ responsabilidade de todos nés continuar a desenvolver esforgos para merecer esta

distincéo.
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1.1.2 O CANCRO NA INFANCIA

O Instituto Nacional do Cancer (INCA, 2009) define cancro como “o0 home dado a um
conjunto de mais de 100 doencas que tém em comum o crescimento desordenado
(maligno) de células que invadem os tecidos e 6rgaos, podendo espalhar-se (metastase)
para outras regides do corpo”. Pode originar-se em todo e qualquer tecido humano, e em
qualquer idade, embora a incidéncia das neoplasias em criancas nao seja tdo elevada

como nos adultos.

Actualmente, o cancro constitui um dos principais problemas de salde publica. As
accdes de saude publica de combate ao cancro incluem o espectro da prevencao
primaria, prevencdo secundaria, tratamento, cuidados paliativos e visam a diminuicdo da

morbilidade por cancro e a melhoria da qualidade de vida dos doentes e seus familiares.

O cancro na crianca apresenta diferencas significativas comparativamente com o
cancro no adulto. No adulto, o tumor primitivo localiza-se, sobretudo, nas células do
epitélio, que recobrem os diferentes 6rgéos (pele, tubo digestivo, aparelho respiratorio,
mama e 0rgdos genitais); na crianca, estas localizagbes podem considerar-se
excepcionais. No caso da crianca, o cancro geralmente afecta as células do sistema
sanguineo e os tecidos de sustentacdo (INCA, 2009). Podem ocorrer situacdes em que
tumores, como o rabdomiossarcoma, podem originar-se em multiplas localizacbes, sendo
o inverso também verdadeiro, uma vez que um determinado 6rgdo pode ser o local de
origem de varias neoplasias de progndsticos diversos. Assim, podemos considerar que,

de maneira genérica, é a morfologia que condiciona o prognadstico e o tratamento.

Relativamente aos tratamentos também se verificam diferencas entre criancas e
adultos, nomeadamente no facto do organismo da criancga ter maior capacidade do que o
do adulto para resistir a tratamentos agressivos e o coeficiente de proliferacdo dos
tumores em criangas ser mais elevado, 0 que as torna mais sensiveis a radioterapia e a
gquimioterapia. A etiologia do cancro do adulto tem em conta os factores extrinsecos, bem
como o préprio envelhecimento do organismo, enquanto nas criancas os factores
extrinsecos intercedem na génese de um numero reduzido de cancros e de forma
limitada. Nas criangas, os factores intrinsecos, genéticos e/ ou imunolégicos assumem

um papel mais preponderante na etiologia do cancro.

Segundo Stiller e Draper (2005), o cancro infantil € uma doenca rara e existe uma
maior variedade de tumores nas criancas do que na populacdo adulta. Assim, para uma

melhor compreensdo da doenca, é fundamental dispor de informacdes precisas sobre a
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incidéncia, sobrevivéncia e mortalidade do cancro infantil. Estas informagfes sé&o
fornecidas pelos registos oncolégicos especificamente concebidos, que permitem a
comparacdo de dados entre regides e a realizacdo de estudos epidemioldgicos das

causas do cancro.

Estima-se que, em 2002, em todo o mundo tenham ocorrido mais de 160.000 novos
casos de cancro em criangas com menos de 15 anos de idade e quase 90.000 terdo
falecido por esta doenca (World Health Organization and International Union Against
Cancer, 2005, p.21).

No nosso pais existem trés registos oncoldgicos regionais: Norte, Centro e Sul
respectivamente RORENO, RORCENTRO e ROSUL, cujos dados obedecem a critérios
de qualidade, permitindo a sua integragdo em publica¢des internacionais, pois s6 assim é

possivel coligir informacéo com significado estatistico.

Em Portugal, em 2001, o nimero estimado de novos casos de cancro no grupo etario
das criancas com menos de 15 anos foi de 253, correspondendo a 0,76% do total de
tumores diagnosticados nesse ano e, uma taxa de incidéncia de 158,4 por 1.000.000
(Registo Oncoldgico Nacional 2001, 2008). O cancro foi a primeira causa de morte por
doenca em criangas entre 0os 5-14 anos de idade no periodo de 2003-2005 (Alto
Comissariado da Saude, 2008).

Bento (2007), no seu trabalho de investigacdo, avaliou a incidéncia e a sobrevivéncia
de cancro em menores de 15 anos residentes na Regido Norte, no periodo 1999-2003, a
partir dos dados existentes principalmente na base de dados do Registo Oncoldgico
Regional do Norte (RORENO). A maioria dos casos registados no RORENO ¢é
proveniente do Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil, Entidade
Publica Empresarial (IPO-Porto, E.P.E.) e do Hospital de Sdo Jodo, Entidade Publica
Empresarial (HSJ, E.P.E.), tendo cada uma destas instituicdes contribuido com 42% e

37% do total de casos, respectivamente.

No referido periodo, foram registados 420 novos casos de cancro em menores de 15
anos na Regido Norte do pais, sendo que, o niumero meédio anual nos cinco anos
estudados foi de 84 casos. A distribuicdo em cada ano, iniciando-se em 1999 foi de 84,
88, 88, 67 e 93 novos casos de cancro em menores de 15 anos. A incidéncia de cancro
em menores de 15 anos foi de 148,2/1000000 (Bento, 2007).
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Da totalidade dos 420 casos estudados por Bento (2007), os rapazes constituiram
56% da populacdo, sendo a razdo dos géneros masculino/feminino de 1,3. Quanto a
distribuicdo etéria, 46% dos tumores ocorreram em criangas abaixo dos 5 anos. A média
de idade & data de diagnostico era de 6 anos variando entre o0 minimo de 6 dias e os 14

anos. No Grafico 1 encontra-se representada a distribuicdo pelos grupos etarios e sexo.

Gréfico 1- Distribuicdo do numero de criangas com menos de 15 anos com diagnostico de

cancro por grupos etarios e género, na regiao norte, no periodo de 1999-2003
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Fonte: Bento, 2007, p.29

Nas criancas com menos de um ano predominaram o grupo do neuroblastoma e
outros tumores de células nervosas periféricas (34%), e o grupo dos tumores do sistema
nervoso central (24%). Os diagndsticos mais frequentes no grupo etario 1-4 anos foram
as leucemias (29%) e os tumores do sistema nervoso central (23%), o0 mesmo ocorrendo
no grupo 5-9 anos (35% e 25% respectivamente, neste grupo etario). No grupo de
criangas mais velhas, os linfomas foram a patologia mais frequente (23%), seguindo-se
os tumores do sistema nervoso central e as leucemias. O Gréfico 2 esquematiza a

incidéncia de cancro em menores de 15 anos na regiéo norte, no periodo de 1999-2003.
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Gréfico 2: Incidéncia de cancro em menores de 15 anos na regido norte, no periodo de
1999-2003
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Fonte: Bento, 2007, p. 29

Na analise da distribuicdo dos diversos tipos de patologia por género e grupo etario,
Bento (2007) concluiu que os tumores do sistema nervoso central e os linfomas,
juntamente com as leucemias, contribuiram para a maioria dos tumores das criancas
(63%). As leucemias foram a patologia mais frequente (26%), com predominio no sexo
masculino. Os tumores do sistema nervoso central foram a segunda patologia oncoldgica
mais frequente em menores de 15 anos (23%) e do grupo dos tumores sélidos foram a
patologia mais comum. Os tumores do sistema nervoso central afectaram sobretudo o
grupo de 1-4 anos, em ambos 0s géneros, e 60% dos doentes eram rapazes. Os
linfomas, ao contrario dos dois grupos anteriores, foram mais comuns entre as criancas
mais velhas (10-14 anos), e dos casos registados, 66% surgiram no género masculino.
Os neuroblastomas e outros tumores de células nervosas periféricas afectaram sobretudo

criangas abaixo do ano de vida.
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O referido estudo evidenciou ainda o aumento das taxas de incidéncia de cancro em
menores de 15 anos na regido norte de Portugal, num periodo de dez anos, a par da
melhoria significativa da sobrevivéncia aos 5 anos, passando de 55% em 1989-1993 para
78% em 1999-2003. Este padrao foi semelhante ao verificado na Europa e nos Estados

Unidos da América (EUA) nos ultimos anos, conforme ilustra a Tabela 1.

Tabela 1: Sobrevivéncia global do cancro aos 5 anos em menores de 15 anos na Europa

(1993-1997), EUA (1996-2002) e regido norte de Portugal (1999-2003)

GRUPO EUROPA EUA REGIAO NORTE
Global 75 78 78
Leucemias 77 80 78
Linfomas 85 86 96
Tumores sistema nervoso central 67 71 69
Neuroblastoma 67 69 73
Retinoblastoma 95 97 85
Tumores renais 86 88 79
Tumores hepaticos 64 53 67
Tumores 0sseos 63 67 61
Sarcomas partes moles 66 70 76
Tumores células germinativas 89 89 85
Carcinomas e melanomas 86 89 100

Fonte: Bento, 2007, p.73

A Unidade de Hemato/ Oncologia Pediatrica do HSJ e o Servi¢co de Pediatria do IPO-
Porto sé@o o centro de referéncia para a patologia oncoldgica na regido norte de Portugal
e prestam assisténcia a todas as criancas referenciadas por médicos assistentes ou

outros hospitais com suspeita ou diagndstico de doencas do foro oncoldgico.
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Em termos de caracterizacdo dos referidos servicos, na Tabela 2 estdo registados os
novos casos de criangas menores de 18 anos com diagnostico de doenca oncoldgica
inscritos no HSJ, no periodo de 2004 a 2008.

Tabela 2: Novos casos de criangcas menores de 18 anos com diagndstico de doenca

oncoldgica inscritos no HSJ, no periodo de 2004 a 2008.

ANO Novos Casos
2004 37
2005 40
2006 25
2007 36
2008 54

Fonte: Servico de Analise e Gestdo do HSJ, 2009

Na Tabela 3 estéo registados os novos casos de criancas menores de 15 anos com
diagnostico de doenca oncoldgica inscritas no Servico de Pediatria do IPO-Porto, no
periodo de 2002 a 2007.

Tabela 3: Novos casos de criangcas menores de 15 anos com diagnéstico de doenca

oncolodgica do Servico de Pediatria do IPO-Porto, no periodo de 2002 a 2007.

ANO Novos CAsos
2002 36
2003 54
2004 72
2005 93
2006 79
2007 70

Fonte: Registo de Primeiras Consultas do Servi¢o de Pediatria do IPO-Porto, 2009

Pelo exposto, a sobrevivéncia das criangcas com cancro tem vindo a melhorar e havera
cada vez mais adultos que sobreviveram a doenga oncolégica. Assim € importante que
as criancas sejam alvo de estudos de investigacdo para identificar as suas necessidades

de saude, psicoldgicas e sociais, necessariamente diferente do resto da comunidade.
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1.1.3 IMPLICACOES DO CANCRO NA CRIANCA

As caracteristicas da doenca oncoldgica tém-se alterado de acordo com 0s avangos
na area da medicina, biologia e genética deixando, hum curto espaco de tempo, de ser
uma doenca quase sempre mortal para se transformar, cada vez mais, huma doenca
crénica que evolui com grandes periodos de sobrevivéncia e, cada vez mais, com cura

clinica.

O cancro assume um lugar especifico dentro da doenca crénica, ndo s6 associado a
sua gravidade, a sua especificidade psicossocial, mas também devido as complicacbes

tardias, tanto a nivel organico como psicossocial.

No que concerne ao cancro infantil, h4 cerca de duas décadas, era considerado uma
doenca aguda e de evolucdo invariavelmente fatal. Presentemente, é entendida como
uma doenca crénica e com perspectiva de cura em grande namero de casos, pois % dos
cancros infantis podem ser considerados curaveis caso o diagnéstico seja precoce e

preciso, e a terapéutica instituida adequada (Lissauer & Clayden, 2009).

Apesar dos progressos verificados no dominio dos saberes da doenca oncoldgica
pediatrica, quer ao nivel da sua etiologia e tratamento, quer ao nivel dos processos de
ambito psicossocial, o cancro infantil foi a principal causa de morte por doenca, em
criancas entre os 5-14 anos de idade no periodo de 2003-2005 (Alto Comissariado da
Saulde, 2008).

Responsavel por profundas alteracdes fisicas, emocionais e psicolégicas, o cancro é
uma doenca com grande impacto na vida e na dindmica do individuo, da familia e da
prépria sociedade. Por isso, podemos entender que o cancro tem-se tornado, cada vez

mais, num fenémeno psicolégico e social.

O cancro encontra-se associado ao grupo das doencas que mais ameacam a
integridade fisica e psicologica do individuo, causando um impacto profundo na forma
como os individuos se percepcionam e percepcionam o ambiente que os rodeia (Aapro,
1987 cit. por Figueiredo, 2007).

Pela carga negativa que acarreta, a aceitacdo de um diagnostico de cancro deita por
terra todos os intervenientes, desde o doente a sua familia, devido a presenca constante
do medo do sofrimento e da morte. E se esta doenga € temida em qualquer idade, ela é
encarada na crianca de uma forma mais dramética, pelo potencial de vida que esta

representa.
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A doenca é algo novo, que traz mudancas objectivas e concretas, na rotina e nos
hébitos da crianca, mas também pode ser sentida como subjectiva e simbdlica, quando
esta se depara com mudangas na auto-imagem, com sensac¢fes de impoténcia e de
dependéncia (Do Valle, 1997 cit. por Faria & Barros, 2005). Consequentemente, o bem-
estar e o desenvolvimento da crianca sao potencialmente perturbados pelo elevado grau
de stresse provocado pelo aparecimento da doenca e pelas experiéncias de dor que os

tratamentos implicam.

Goodyer (1990, cit. por Araujo, 2004) explica que o surgimento de uma doenga
cronica afecta a crianca de uma forma directa e indirecta. De uma forma directa, porque a
coloca perante situacdes novas e desconfortaveis com as quais ndo estava habituada a
lidar (como seja, exames, tratamentos, hospitalizacdes, alteragbes na aparéncia fisica,
dor e separacdes) impedindo-a ou limitando-a de vivenciar situacdes promotoras do seu
desenvolvimento normativo (como seja, actividades ludicas e pedagdgicas). De uma
forma indirecta, porque este tipo de doenca cria alteracbes emocionais e cognitivas nos
familiares que, por sua vez, irdo interferir na forma como o proprio desenvolvimento da

crianca se ira efectuar.

Barros (1998, p.13) refere também que “a crianga ndo fica alheia a percepcédo da
gravidade da situagdo, directamente, ou através das reacg¢fes dos pais e do proprio
pessoal hospitalar, nem a necessidade de se confrontar com processos fisicos estranhos,

dificeis de compreender, dolorosos, e potencialmente limitadores da actividade habitual”.

A crianca com doenca oncoldgica é confrontada com desafios fisicos e psicossociais
(Chao et al., 2003, p.75). Nao s6 “porque a crianca adoece, mas fundamentalmente
porque a doenga oncoldgica e 0 seu tratamento induzem a uma rotura na sua vida
normal, impedindo-a de continuar no seu contexto afectivo, familiar e social, de continuar
a ter as suas actividades ludicas, escolares ou desportivas” (Almeida, Reis & Norton,
2000, p.381).

Para a crianca, o diagndstico da doenca oncolégica € mediado por sentimentos
gerados por toda a problematica que envolve o estar doente e o fazer tratamento. As
repercussdes da doenga na vida da crianca séo retratadas por alteracdes nas relacdes
afectivas e sociais como o medo, angustia, inquietagdes, isolamento social, convivéncia

muito proxima com a perspectiva de morte, perda de fungdo organica, entre outros.

A maior parte das criancas, ao saberem o diagnéstico, experimentam sentimentos que

oscilam entre a incredibilidade e a revolta. Entre os mais velhos (adolescentes) o temor
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da inevitavel alteracdo do estilo de vida, com perda de liberdade e independéncia,

superou o sofrimento inerente a propria doenca (Azeredo et al., 2004).

Neste sentido, o diagndstico da doenca oncoldgica induz um tumulto de sentimentos
na crianga, que se repercutem num impacto desestruturante, que ameaga o seu equilibrio
pessoal. O enfoque psicossocial da crianga com cancro engloba compreendé-la quanto
as suas crengas e sentimentos em relagdo a doenca. Esta viséo influencia ndo apenas a
adaptacdo da crianca ao tratamento e seus efeitos secundarios, mas, também, o curso

da propria doenca (Melo, 2003).

A percepcdo na crianca da doenca oncoldgica € distinta conforme a idade, raca e
estatuto sécio-cultural. Porém, o impacto do cancro, tendo em conta individualidade da

crianca e familia, € uma situacao Unica para cada um que a vivéncia (Pinto, 1994).

A percepcdo da situacdo de cancro é caracterizada por Marques et al. (1991) como
muito ameacadora, apesar dos progressos que tém sido conquistados. Esta condicdo
provoca alteracbes ao nivel cognitivo, afectivo e comportamental, assim como
transformac@es na vida pessoal e social. “Trata-se de uma situacéo especifica de luto em
gue o individuo se vé confrontado com a perda de si ou de partes de si” (Marques et al.,
1991, p.116).

A experiéncia demonstra que as criancas, mesmo as mais pequenas, tém uma
capacidade surpreendente em apreender 0 que se passa no Seu Corpo e a sua volta, o
que se reflecte na consciéncia das consequéncias da doenca e dos tratamentos. E
necessario incutir-lhes confianca, respeitar o seu ritmo de adaptacédo a nova realidade e

dar a possibilidade de a entender (Pinto, 1994).

O lactente ndo tem a percepc¢do do cancro, pois esta absorvido com o seu proprio
crescimento e auto-conhecimento. O normal processo de diferenciacdo de si em relacao
a figura materna pode estar comprometido pelas suas alteracdes fisiolégicas e pelo

choque emocional que afecta o sistema familiar.

Apesar do latente nado ter a percepcao da doenca deve-se valorizar as necessidades
humanas, como seja, o calor, o toque e a alimentagdo, com vista a minimizar os efeitos

prejudiciais da doenca e da hospitalizacdo no seu processo de desenvolvimento.

Na crianca, o ambiente hospitalar e o tratamento da doenca penetram no seu mundo
fantasmagorico, onde a imaginacdo se cruza com a ignorancia, criando um mundo

angustiante, cheio de incertezas e sofrimento. Uma estratégia eficaz para ajudar a
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crianca a libertar-se, € estabelecer uma comunicacdo aberta, sincera e adaptada a

idiossincrasia de cada crianga, para que partilhe os seus medos e pensamentos.

A crianca mais velha exprime-se pelo desenho, as palavras ou comportamentos
paradoxais. S8o atitudes que tem de ser analisadas e compreendidas no contexto

especifico de grande instabilidade e sofrimento que vivenciam.

Os adolescentes sdo um grupo particularmente vulneravel. A doenca, os multiplos
tratamentos, a hospitalizacdo diminuem-lhe a liberdade de escolha, retiram-lhe a sua
identidade social e sexual, e os diversos projectos que concretizaram ou desejavam
concretizar. A pratica de cuidados deve contemplar: a necessidade de privacidade; a
oportunidade para discutir a natureza da doenga e os problemas emocionais; e, a

capacidade de manter contactos com a familia e amigos.

Segundo o ponto de vista bio-psico-social, compreende-se que a situacdo da doenca
nao abrange somente os aspectos fisicos, mas também psicolégicos e emocionais, onde
se engloba a hospitalizacdo, o tratamento, a relacdo com outros, a mudanca de rotina,

entre outros factores.

H& uma diversidade de problemas comuns a todas as criangcas com doenca
oncologica, isto é, problemas relacionados com a propria doenca, com os efeitos
colaterais do tratamento e com 0s aspectos psicossociais de uma doenca cronica,
potencialmente fatal, requerendo periodos frequentes de hospitalizacdo e de tratamento

(Pinto, 1994).

De acordo com as caracteristicas da doenca, é de prever que a crianca passe longos
periodos de hospitalizacdo para realizar os tratamentos ou receber medidas de suporte.
Quando a hospitalizacdo da crianca € inevitavel, esta deve ser feita em unidade
pediatrica € no menor tempo possivel, respeitando os direitos consagrados na Carta da

Crianca Hospitalizada.

A hospitalizacdo da crianca € uma situacdo especialmente critica para o seu equilibrio
psicolégico dada a sua fragilidade emocional e dependéncia dos pais. Significa a
separacdo da crianca e da familia, a quebra nas actividades habituais e acarreta

tratamentos dolorosos e sofrimento (Fernandes, 1988 cit. por Reis, 2007).

7

Frequentemente, o hospital € um mundo desconhecido, por vezes social e
culturalmente diferentes da crianca e da familia. Lemerle (1989 cit. por Pinto, 1994, p.20)

refere que “a crianca poderd revoltar-se abertamente ou discretamente contra 0s
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cuidados, esconder-se na passividade de uma depressdo e muitas vezes pela

incompreenséao deste universo ela tem medo de ndo encontrar o seu lugar”.

A hospitalizacdo da crianca com cancro tem caracteristicas especificas, determinadas
pela propria doenga, e distintas das demais hospitalizagdes por outras doencgas. As mais
significativas sd8o a possibilidade de um mau progndstico, a cronicidade da doenca, a
duracdo e os internamentos frequentes, os traumas fisicos e psiquicos, a terapéutica
agressiva, a alteracdo da auto-imagem, a elevada mortalidade, acrescentando-se, ainda,

problemas de ordem familiar provocados pelo diagnéstico (Lima et al., 1996).

Frequentemente, estas criangas revelam sentimentos negativos face a hospitalizacao,
sentindo-se isoladas, limitadas e sem vontade de brincar, impedidas de frequentar a

escola, manifestando o desejo de terminar o tratamento o mais rapido possivel.

Ademais, a complexidade da doenca oncoldgica e o subsequente tratamento confronta
a crianca com outros momentos dificeis, nomeadamente, a dor decorrente da doenca e
do tratamento, o isolamento devido as fases neutropénicas e ainda a baixa auto-estima

devido as alteracoes fisicas agravadas pelas sequelas da doenca e do tratamento.

E frequente nas criancas com doenca oncoldgica a vivéncia da dor, devido & infiltrac&o
de células malignas em varios tecidos organicos e as varias manobras invasivas com fins
terapéuticos ou de diagnéstico (como seja, mielogramas, puncfes lombares, puncdes
venosas). A avaliacdo e tratamento da dor na crianca € complexa, mas imprescindivel

para melhorar o seu bem-estar.

As fases neutropénicas representam momentos ambiguos porque aumentam a
inseguranca e incerteza, tornam a crianca mais vulneravel a infeccdo e impéem medidas
de isolamento. A passagem para uma unidade de isolamento confina a crian¢ca a uma
situacdo de soliddo, de espaco e mobilidade reduzida, e a estados de grande fadiga.
Nesses momentos, € vital promover as capacidades de comunicacdo, de imaginacéao, de
motricidade fina (como seja, os filmes, o0s jogos de habilidade, as artes graficas) para

estimular a criancga a ultrapassar o0 mundo tecnicista e exigente da medicina.

Os tratamentos utilizados sé@o agressivos, provocando alteracdes fisicas graves com
conseguéncias na auto-imagem e na auto-estima da crianca. Ha efeitos permanentes
resultantes de cirurgias radicais (como seja, amputacdes) e efeitos temporarios
decorrentes de terapéutica, tal como, a queda do cabelo, o faces cushingoid. Sdo ainda
de realcar os efeitos debilitantes da quimioterapia como nauseas, vOmitos, anorexia,
diarreia e estomatites que provocam perda de peso acentuada. E fundamental que

conjuntamente com a criancga se encontrem formas de minimizar estes efeitos.
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Para a realizacdo do tratamento, que geralmente é longo, as criancas tém que se
privar de muitas actividades fora do hospital, como por exemplo, deixar de ir & escola,
afastar-se da familia alargada e dos amigos, ir frequentemente ao hospital por
intercorréncias no processo de tratamento. Estas limitagbes impedem a crian¢a de viver

uma vida usual, dedicando-se, quase exclusivamente a doenca e ao tratamento.

A identificacdo precoce das consequéncias reais ou potenciais da doenga é crucial
para desenvolver intervencdes eficazes. E fundamental o envolvimento da crianca e da
familia como elementos activos no processo de avaliacdo das sequelas, contribuindo

para o seu empoderamento.

Apesar dos progressos no tratamento da crianga com doenca oncoldgica, algumas
vezes esta ndo consegue ser debelada. Sandberg (1984), citado por Pinto (1994), diz-nos
gue ha uma disparidade entre o conhecimento da crian¢ca sobre a morte e 0s seus
esforcos para o nédo revelar a outrem. O facto de as criangcas ndo abordarem o assunto,
tendo conhecimento e percepgéo da proximidade da morte, relaciona-se, provavelmente,

com os tabus sociais e a tentativa de ndo abalar as pessoas que as rodeiam.

Segundo Hockenberry e Coody (1986), citado por Pinto (1994, p.20), “a qualidade de
vida de uma crianca com doenca oncolégica ndo se mede exclusivamente pela
irradicacdo da doenca mas também pela minimizacéo dos efeitos da doenca e tratamento
e pela oportunidade de crescimento e desenvolvimento continuo”. Assim, um objectivo
imprescindivel é a promo¢do da qualidade de vida durante o crescimento e
desenvolvimento da crianca, preservando as suas relagbes sociais, afectivas e

psicologicas.

Apraz-me referir que actualmente a crianga com doencga oncoldgica é cuidada em toda
a sua globalidade. As suas necessidades ndo se restringem apenas a cura da doenca,
mas sao, também, estabelecidas de acordo com o seu crescimento, desenvolvimento e
individualidade, tendo em conta as suas caracteristicas individuais e o contexto familiar

onde ela esta inserida.
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1.2 A FAMILIA DA CRIANCA COM DOENCA
ONCOLOGICA

“A historia da vida da familia €, entdo, a historia da sucessiva progressio
dos seus momentos de crise ¢ periodos de transigdo, bem como da evolugdo ou
dificuldades que a sua elaboragdo comporta no chamado ciclo vital e no
intercruzar das geragdes. A historia da familia tem assim um principro, que se
ndo deslumbra, e um fim sem final, gque ndo se adivinka.. mas estd Id,

contendo ¢ orientando a vida famiiar>’ (Relvas, 2004, p.31).

O evoluir das ciéncias humanas, sociais e de enfermagem introduziu a necessidade de
conceber a criangca ndo apenas na sua dimensdo individual, mas numa relacdo de
interaccdo com o principal sistema que Ihe da suporte — a familia — tendo ainda presente

0 contexto sécio-cultural, econémico e espiritual em que esta inserida.

Falar de familia é simultaneamente falar do que sentimos e do que sabemos: do que
sentimos uma vez que todos nés temos uma familia e somos capazes de identificar quais
as pessoas a que chamamos familia; do que sabemos, dado que, ao longo dos tempos,
cada cultura, disciplina cientifica constréi a sua prépria definicdo de familia originando
uma multiplicidade de conceitos, cada um procurando abranger todas as possibilidades

de estruturas e fungdes que a familia vai apresentando.

Alarcao (2002, p.37) diz-nos que, ao longo do nosso percurso de vida, pensamos a
familia como “(...) o lugar onde naturalmente nascemos, crescemos e morremos, ainda

que, nesse longo percurso, possamos ir tendo mais de que uma familia”.

A familia € encarada como uma unidade de vital e duradoura importancia para o
individuo, que tem sido conotada com uma multiplicidade de imagens que torna a sua
definicdo imprecisa no tempo e no espaco (Sampaio & Gameiro, 2005). Ao lado das
imagens da familia como lugar de abrigo, intimidade, afectividade, autenticidade,
privacidade e solidariedade, junta-se as imagens da familia como espaco de opressao,
egoismo, obrigacdo e violéncia. Esta pluralidade de conotacdes € o resultado da
combinacdo de diferentes factores: sécio-ideolégicos (como o tipo de casamento, o
divorcio, a residéncia, a heranca, a autoridade, a transmissdo de saber), econémicos

(como a divisdo do trabalho, dos meios de producdo, o tipo de patrimonio), politicos
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(como o poder, as hierarquias, as fac¢des), bioldgicos (como a saude e a fertilidade) e
ambientais (como os recursos e as calamidades) (Saraceno, 1997; Slepoj, 2000 cit. por
Costa, 2004).

Ao realizarmos esta reflexdo sobre o conceito de familia, constatamos que este varia,
também, segundo a perspectiva em que é abordado (religiosa, moral, legal, cultural, entre
outras), o marco de referéncia individual, juizo de valor ou disciplina. Assim, a Biologia
descreve a familia como responsével pela fungéo bioldgica de perpetuar a espécie. A
Psicologia aponta para os aspectos interpessoais e tem como responsabilidade o
desenvolvimento da personalidade. A Economia considera-a como unidade produtiva
capaz de cobrir as necessidades materiais. A Sociologia descreve-a como uma unidade
social capaz de se relacionar com outras mais amplas, criando um contexto dentro do
qual os valores culturais e a identidade sdo formados (Hockenberry, Wilson &
Winkelstein, 2006).

Alarcdo (2002) e Costa (2004) acrescentam que a familia é considerada o nudcleo
central de individualizacdo e socializagdo. E um lugar em que as pessoas com relacdes
de parentesco, afinidade, afectividade, coabitacdo ou unicidade de orcamento se relinem
e convivem. E um espaco privilegiado para a elaboracio e aprendizagem de dimensdes
significativas da interac¢cdo como os contactos corporais, a linguagem, a comunicacéo e
as relacbes interpessoais. E, ainda, o espaco de vivéncia de relagdes afectivas intensas
como a filiacao, a fraternidade, o amor, a sexualidade, numa circularidade permanente de
emocles e afectos positivos e negativos entre os seus elementos, que formam o
sentimento de sermos quem somos e de pertencermos aquela e ndo outra familia. Mas, é
também, um grupo institucionalizado, relativamente estavel, que constitui o alicerce

fundamental da vida social.

Dentro deste prima a definicdo de Gameiro (1999, p.187) expressa todo o0 seu sentido:
“a familia € uma rede complexa de relacGes e emocdes na qual se passam sentimentos e
comportamentos que ndo sdo possiveis de ser pensadas com 0s instrumentos criados
pelos estudos dos individuos isolados (...) a simples descricdo dos elementos de uma

familia n&o serve para transmitir a riqueza e a complexidade relacional desta estrutura”.
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FUNCOES DA FAMILIA

As fungbBes que a familia desempenha tém evoluido com o tempo. Hanson (2005)

resumiu as func¢des da familia contemporanea, apresentadas seguidamente:

Assegurar a sobrevivéncia econdmica das pessoas. Os membros da familia ja ndo
necessitam tanto uns dos outros como no passado para sobreviverem
financeiramente. As mulheres trabalham fora de casa, assumindo o seu papel no
mundo do trabalho, e os filhos ndo séo sinbnimos de bens econdmicos, mas luxos

dispendiosos;

Reproduzir a espécie. A funcdo reprodutora diversificou-se e actualmente é
socialmente aceite que ocorra fora dos limites da familia tradicional. Reflexo desta
situacdo é o aumento do niumero de nascimento em maes solteiras, a existéncia de
técnicas contra a infertilidade e as medidas de controlo da natalidade que torna a

actividade sexual mais comum em todos 0s grupos etarios;

Proporcionar protec¢éo. Esta funcdo néo é téo relevante como antes, devido a ser
assumida por instituicdes oficiais que tem o objectivo de proteger e dar seguranca a
sociedade. Todavia, nem todas as familia querem ou conseguem proporcionar
seguranca aos seus filhos, como é exemplo as situa¢gfes de abuso de menores e a

nao vacinacdo das criangas;

Transmisséo da fé religiosa (cultura). Esta funcdo ndo é exercida pela estrutura
familiar como no passado, sendo relegada para as igrejas e sinagogas. Com o
decorrer do tempo, menos valores religiosos e culturais tém sido transmitidos as

geracbes mais novas;

Educar e socializar. Esta funcéo da familia tem perdido muita da sua forca, dada a
transferéncia deste papel para o sistema escolar, a demissdo dos pais das suas
responsabilidades e a influéncia nem sempre benéfica dos meios de comunicacao

social;

Conferir estatuto. Hoje em dia, a familia ndo é necessaria para conferir estatuto

social. O estatuto é obtido pela instrugéo, profisséo, rendimentos e residéncia,;

Relacionamento. Os casais juntam-se em busca de intimidade e tém filhos a pensar
na posteridade, em vez de o fazerem por satisfacdo de necessidades basicas de

subsisténcia;

Promocéo da saude e cuidados aos doentes. A familia é a origem da saude fisica e

mental de toda uma vida.
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No essencial, Gongalves (1980, p.411) afirma que a finalidade da familia é “(...)
assegurar a todos os membros a satisfacdo das necessidades materiais e afectivas
basicas e permitir a cada um realizar progressivamente o méaximo das suas
potencialidades individuais, assim permitir a acomodacdo a uma cultura e a transmissao

desta cultura”.

Relativamente a criangca, Wong (1999) defende que apesar dos objectivos de
socializacdo e praticas de educacgédo infantil variarem de uma cultura para outra, na
maioria das sociedades a familia parece desempenhar trés fun¢bes primordiais: cuidar,

nutrir e treinar.

DIFERENTES MODELOS DE FAMILIA

s

A estrutura familiar ou composicdo familiar €, segundo Hockenberry, Wilson e
Winkelstein (2006, p.34), “(...) composta de pessoas, cada uma com um estado e
posicdo social reconhecidos, que interagem umas com as outras em bases regulares,
recorrentes, de maneiras aceites socialmente”. Quando uma familia ganha ou perde
membros em virtude de eventos (como seja, casamento, divorcio, nascimento, morte,
abandono), a composicdo familiar altera-se e os papéis devem ser redefinidos e
redistribuidos, o que implica uma transformacéo e remodelacéo continua, sem no entanto

perderem a sua identidade.

Tradicionalmente, a estrutura familiar refere-se a familias nucleares ou alargadas.
Contudo, no presente século, somos confrontados com a necessidade de considerar “(...)
os diferentes modelos de familia, jA ndo por comparagédo, oposicdo ou défice a uma
familia padrdo, mas todos eles firmados no conhecimento ponderado das suas

regularidade e singularidades” (Relvas & Alarcdo, 2007, p.9-10).

No que concerne a estrutura familiar vamos desenvolver a tipologia apresentada por
Hockenberry, Wilson e Winkelstein (2006), por consideramos uma abordagem mais
adequada ao nosso contexto de estudo, ndo obstante de existirem outras classificacdes

interessantes.

A familia nuclear € composta por dois progenitores e seus filhos. A relacdo pai-filho
pode ser biologica, parentesco por segundo casamento, por adop¢do ou criagdo, bem
como, os lacos fraternais podem ser biolégicos, de parentesco por segundo casamento,
unilateral ou adopc¢ao. Nesta unidade familiar os pais ndo precisam necessariamente de

ser casados e nenhum outro parente compartilha o lar.
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Esta € a unidade em que os lagos maritais (legais ou de outra maneira aprovados) e a
funcgéo reprodutora sado a principal for¢ca de unido. A familia nuclear funcional € o prot6tipo
de todas as relagcdes humanas, sendo a unidade basica a partir da qual se formam as
relacbes humanas fundamentais ao crescimento harmonioso da pessoa. Contudo, esta
unidade familiar inclui também familias reconstituidas que sdo mais frageis afectivamente

e acarretam mudancas frequentes nas relagdes existentes (Wong, 1999).

A familia alargada é constituida, pelo menos, por um ou dois progenitores, um ou mais
filhos e um ou mais membros consanguineos ou nao. As relagdes entre os pais-filhos e

os irmaos podem ser bioldgicas, por segundo casamento, por adopg¢do ou por criacao.

Neste tipo de familia, a vida familiar é facilitada devido a diversidade dos elementos
gue constituem a sua estrutura, a ajuda proporcionada ao casal jovem na concretizagdo
das suas tarefas domeésticas e na fung¢do educativa. Porém, ha o risco dos elementos
ultrapassarem as suas funcdes, invadindo a fung¢édo especifica de cada um, sobretudo a
accao educativa dos pais. Deste modo, podem surgir situacdes conflituosas, dada a
dificuldade de exercicio da autoridade dos pais, em simultaneidade com a permissividade
dos avoés (Wong, 1999).

A familia monoparental € formada por um sé progenitor e seus filhos. A familia
monoparental contemporanea surge em parte como uma consequéncia dos movimentos
dos direitos das mulheres e também porque mais mulheres (e homens) tém estabelecido
lares separados na sequéncia de uma situacdo de divorcio, morte, abandono ou
ilegitimidade. Um numero significativo destas familias resulta de mulheres solteiras que
desejam ter um filho sem necessidade de ter marido. Frequentemente estas mées e

filhos séo integrados na familia alargada.

De acordo com Hanson (2005), esta familias estdo em desvantagem em termos de
estatuto econdmico, saude e condigbes de habitacdo, quando comparadas com as
familias de dois progenitores. E as criancas destas familia revelam um certo desequilibrio

emocional e/ou falta de seguranca.

Actualmente, destacam-se ainda outros tipos de estruturas familiares que séo o reflexo
das transformacgdes da sociedade. Assim, as colocacgbes familiares e as adop¢des sdo
uma realidade cada vez mais emergente dada a crescente infertilidade dos casais, 0
aumento da violéncia familiar e de outras condi¢des de risco desenvolvimental. As unides
de facto surgem no inicio de constru¢do do modelo da familia como uma transformacao
gradual do modelo tradicional, quer na vertente heterossexual quer homossexual (Relvas
& Alarcéo, 2007).
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Seguidamente, apresenta-se na Tabela 4 uma lista com a diversidade de tipos de

familia referenciados na bibliografia.

Tabela 4: Diversidade de tipos de familias

TIPO DE FAMILIA COMPOSICAO

Diade nuclear Casal casado, sem filhos

Nuclear Marido, mulher, filhos (podem ou n&o ser legalmente casados)

Binuclear Duas familias pds-divorciadas com filhos de ambas

Alargada Familia nuclear e ainda parentes de consanguineos ou nao

Reconstituida Marido, mulher e filhos de relacfes anteriores

Monoparental Um pai e filho (s)

Poligamica Um conjugue e duas ou mais pessoas de outro sexo em
simultaneo

Comuna Grupo de homens, mulheres e filhos.

Coabitacéo Homens e mulheres solteiras partilhando uma casa

Homossexual Casal do mesmo sexo

Unipessoal (adulto) Uma pessoa numa casa

Fonte: Traduzido e adaptado de Bomar, 1992, p.27

Em Portugal, segundo a andlise realizada por Amaro (2005), o himero médio de
pessoas da familia tem vindo a diminuir progressivamente: baixou de 4,2 em 1920 para
2,8 no ultimo censo de 2001. As causas sdo conhecidas e estdo relacionadas com a
gqueda da natalidade e da fertilidade: a taxa de natalidade diminuiu de 19,1 para 11,8
entre 1975 e 2000, e a taxa de fertilidade baixou de 3,1 em 1960 para 1,5 em 1999.

A familia portuguesa tem evoluido na sua estrutura, salientando-se novas formas de
familia. De acordo com o ultimo censo em 2001, a sociedade portuguesa apresenta a
seguinte tipologia: casais com filhos — 64,8% do total de casais; familias unipessoais —
17,3% do total de familias; familias monoparentais — 11,5% do total de nucleos familiares;

familias reconstruidas — 2,7% do total de casais com filhos.

No panorama nacional, Amaro (2005) refere que as familias monoparentais
aumentaram relativamente ao censo anterior, sd0 na sua maioria constituidas pela mae e
pelos seus filhos, e resultaram geralmente de separacfes e divércios. Por sua vez, as
familias unipessoais sdo constituidas por pessoas solteiras, divorciadas, separadas ou

vilvas, com preponderéancia destas Ultimas (viuvez). No concerne as familias
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reconstituidas, parece estarem a aumentar, tendo-se registado em 2003 uma

percentagem de 14,1% de casamentos com filhos ndo comuns ao casal.

Reflectindo no exposto, compreender a estrutura, fungéo e processo familiares fornece
uma base para a pratica de enfermagem, e, permite, que o0s enfermeiros prestem
cuidados adaptados a singularidade da familia. Outra mensagem importante, é que nao
existe uma forma de familia melhor ou dominante. Cada uma tem os seus pontos fortes e

fracos. Cada uma afecta a satde dos seus membros e, por sua vez, é afectada por eles.
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1.2.1 TEORIA SISTEMICA DA FAMILIA

As perspectivas teéricas sobre o0 modo como as familias sdo criadas, mantidas ou
alteradas, e o seu funcionamento ajudam a compreender a visdo do mundo das familias.
As teorias da ciéncia social da familia proliferaram durante a primeira metade do século
XX, a partir das varias disciplinas das ciéncias sociais, principalmente da sociologia.
(Hanson, 2005, p.43).

Das varias teorias da familia existentes optamos por explorar a teoria sistémica da
familia e a teoria do stresse familiar porque estdo em estreita relacdo com o a nossa
perspectiva face ao tema, ajudando-nos a compreender a experiéncia da familia no

fendmeno em estudo.

A teoria de sistemas tem sido, de todas as teorias da ciéncia social da familia, a com
maior influéncia para a préatica de enfermagem junto das familias ao longo dos anos. Esta
abordagem ao estudo da familia derivou da teoria geral dos sistemas, uma ciéncia da
totalidade caracterizada pela interaccdo entre os componentes do sistema, e entre o

sistema e 0 meio ambiente (Hanson, 2005; Hockenberry, Wilson & Winkelstein, 2006).

Assim, partindo da afirmagdo de Bertalanffy (1973), de que cada organismo é um
sistema, isto €, uma ordem dinamica de partes e processos entre 0s quais se exercem
interaccdes reciprocas, Andolfi (1981, p.20) refere que se pode pensar "a familia como
um sistema aberto constituido por muitas unidades ligadas no conjunto por regras de
comportamento e funcbes dindmicas, em constante interaccdo entre elas e em

intercambio com o exterior".

Neste contexto, a assercéo de Sampaio (1984, cit. por Sampaio & Gameiro, 2005, p.9)
releva todo o seu significado: “A familia em terapia familiar sistémica é considerada um
sistema, isto é, um conjunto de elementos ligados por um conjunto de relagBes, em
continua relacdo com o exterior e mantendo o seu equilibrio ao longo de um processo de

desenvolvimento, percorrido através de estadios de evolucéo diversificados”.

Deste modo, a concepgdo sistémica da familia ndo se confina a simples adi¢do dos
elementos que a constituem, vai mais além e percepciona cada familia como um sistema,
um todo, uma globalidade que a torna una e Unica. Mas, a familia € também parte de
sistemas, de contextos mais vastos nos quais se integra (comunidade, sociedade), que é

necessario conhecer para a compreender correctamente (Relvas, 2004).
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Assim, temos que, a familia € um sistema inserido noutros sistemas com quem
interage numa relagdo circular que influencia a sua organiza¢do. Dentro do proprio
sistema familiar desenvolveram-se os conceitos de subsistema e de limites, para definir
as partes da familia em que a interac¢do é mais intensa através proximidade geracional,
e delimitar as fronteiras destes subsistemas dentro do sistema e deste com o exterior.
(Gameiro, 1999).

O grau de abertura do sistema familiar a influéncia de pressdes externas, bem como
as pressbes que o proprio sistema exerce sobre o meio, é varidvel conforme a
organizacdo da familia e o momento de evolugdo que atravessa. A familia possui um
dinamismo préprio que Ihe confere individualidade e autonomia pois, conforme Relvas
(2004, p.12) esclarece, a familia “(...) ndo € simplesmente reactiva as pressdes do meio,
pois estd também sujeita a «forgas internas», possuindo uma capacidade auto-

organizativa que lhe da coeréncia e consisténcia neste jogo de equilibrios dindmicos”.

A hierarquizacdo sistémica pressupfe que cada elemento da familia participa
simultaneamente em diversos sistemas e subsistemas que, por sua vez, implicam
diferentes papéis com variados e por vezes antagonicos graus de autonomia,
notoriedade, etc. A estrutura da familia sobrevém da forma como os diferentes
subsistemas familiares (o individual, o parental, o conjugal e o fraternal) se organizam e

estabelecem relacdes entre eles e no seu interior.

Nesta perspectiva sistémica da familia, a énfase esta nas interacc¢des circulares entre
0s membros, isto é, o comportamento de um membro afecta todos os outros - a familia
no seu conjunto - e reciprocamente. Em virtude das interac¢cdes serem percepcionadas
como a fonte do problema, a familia torna-se o cliente e o foco do cuidado (Gongalves,
1980; Hockenberry, Wilson & Winkelstein, 2006)

Hanson (2005) realca que as principais vantagens desta teoria residem no facto de
incentivar a percepgdo dos individuos como membros participantes de um sistema
familiar e, abordar um vasto conjunto de fendmenos e perspectivas sobre a familia dentro
do contexto dos seus supra sistemas (comunidade, sociedade) e subsistemas (parental,
conjugal, fraternal). Porém, a teoria apresenta também as suas limitagcdes: como é vasta
e geral é dificil de ser aplicada a prética e, pode ndo ser tdo proveitosa para lidar com as

preocupacdes dos familiares, como as teorias orientadas para os individuos.

A familia, como sistema, evolui no tempo, assumindo um caracter mais complexo que

conduz a nocao de ciclo vital.
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CicLO VITAL DA FAMILIA

A familia como sistema sofre um processo de desenvolvimento no sentido da sua
evolucdo e complexificacdo. Este processo refere-se a mudanca na familia enquanto
grupo, bem como as mudangas nos seus membros individuais, a trés niveis: funcional,
inter-relacional e estrutural. O conceito de ciclo vital da familia reporta-se a esta
sequéncia previsivel de transformagbes na organizagdo familiar em funcdo do
cumprimento de tarefas bem definidas, que caracterizam as etapas do ciclo vital (Relvas,
2004).

As tarefas de desenvolvimento da familia relacionam-se com as caracteristicas
individuais dos elementos que a compdem e a pressdo social para o desempenho
adequado das tarefas essenciais a continuidade funcional do sistema-familia. Os papéis
parentais sdo exemplo desta dupla vertente das tarefas de desenvolvimento, pois
caracterizam-se em funcdo das necessidades dos filhos e das expectativas sociais

atribuidas aos pais, enquanto educadores.

Em cada etapa do ciclo vital, a familia cria os seus objectivos especificos tendo como
meta: o cumprimento das suas fungdes primordiais de desenvolvimento e protecgédo dos
membros (funcdo interna) e a sua socializacdo, adequacdo e transmissdo de
determinada cultura (funcdo externa); e o desempenho com sucesso das suas tarefas
bésicas de criacdo de um sentimento de pertenca ao grupo e a individualizacao/

automatizacdo dos seus elementos.

O ciclo vital da familia € representado por diferentes esquemas de classificacdo em
estadios segundo varios autores. Contudo, as diferentes abordagens integram factores
como a dindmica interna do sistema, as caracteristicas individuais e a relagdo com o0s
contextos em que a familia se insere, para demarcar a previsivel sequéncia de

transformacdes na vida da familia.

A sociologa Evelyn Duvall apresentou na década de cinquenta a primeira classificacdo
de estadios do ciclo vital onde introduziu a nocéo de tarefas de desenvolvimento no todo
familiar, considerando a presenca de criancgas, a idade e a evolucdo do filho mais velho

como critério adequado para a sua delimitagao.
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No presente estudo de investigacdo, optamos por adoptar o esquema de faseamento
do ciclo vital proposto por Duvall, devido a ser pormenorizado e consequentemente
melhor adequado a operacionalizacdo desta variavel. Na Tabela 5 identifica-se os oito

estadios do ciclo vital.

Tabela 5: Esquema do ciclo vital proposto por Duvall

1. Casais sem filhos
Tarefa: estabelecimento de uma relacdo conjugal mutuamente satisfatoria,;
preparacao para a gravidez e para a parentalidade

2. Familias com recém -nascido (filho mais velho: nascimento — 30 meses)
Tarefa: ajustamento as exigéncias de desenvolvimento de uma crian¢a dependente

3. Familias com criancas em idade pré -escolar (filho mais velho: 2,5-6 anos)
Tarefa: adaptacdo as necessidades e interesses das criancas no sentido da sua
estimulacéo e promoc¢éao do desenvolvimento

4. Familias com criancas em idade escolar  (filho mais velho: 6-13 anos)
Tarefa: assumir responsabilidades com criangcas em meio escolar; relacionamento
com outras familias na mesma fase

5. Familias com filhos adolescentes  (filho mais velho: 13-20 anos)
Tarefa: facilitar o equilibrio entre liberdade e responsabilidade; partilha desta tarefa
com a comunidade; estabelecimento de interesses pds-parentais

6. Familia com jovens adultos (saida do 1.° filho — saida do ultimo filho)
Tarefa: permitir a separacéo e o “lancamento” dos filhos no exterior, com rituais e
assisténcia adequada (1.° emprego ou educacdo superior); manutencdo de uma
base de suporte familiar

7. Casal de meia -idade (“ninho vazio” - reforma)
Tarefa: reconstrucdo da relacdo de casal; redefinicdo das relacbes com as
geracdes mais velhas e mais novas

8. Envelhecimento (reforma — morte de um ou ambos os cénjuges)
Tarefa: ajustamento a reforma; aprender a lidar com as perdas (lutos) e a viver
sozinho; adaptacao ao envelhecimento

Fonte: Nichols (1984), traduzido e adaptado por Relvas, 2004, p.18

As etapas do ciclo vital da familia ajudam os enfermeiros a antecipar a reorganizacao
necessaria para a familia se adaptar ao crescimento e desenvolvimento dos seus

membros.

A conceptualizacao do ciclo vital tem como grande objectivo realcar a importancia da
continuidade nas relagdes humanas, nomeadamente as relagdes familiares. Se néo se

tiver em atencao as limitagdes dos diversos modelos tedricos explicativos, em relacéo a
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discrepéancia a nivel de numero e marcadores das etapas do ciclo vital, a tipificacdo da
familia como nuclear intacta e a hipotética linearidade da vida familiar, pode transformar-
se, paradoxalmente, num instrumento que promove o estudo espartilhado e descontinuo
da vida familiar (Relvas, 2004).

Face ao exposto, a reflexdo acerca da perspectiva teorica sistémica da familia

particularmente Gtil para ajudar os enfermeiros a pensar de forma interactiva

® @D O

sistemética a familia, e a mudar a abordagem do individuo como cliente, para

abordagem da familia como cliente.
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1.2.2 MODELO DE STRESSE FAMILIAR APLICADO A DOENCA

A teoria do stresse familiar derivou do trabalho de investigacao realizado por Rueben
Hill, publicado em 1949, no sentido de compreender porque é que as familias que se
deparam com um agente stressor de perda, doenca ou separacdo apresentavam
diversos graus de ajustamento. Neste estudo, Hill definiu stressor como uma situacao
para a qual as familias tiveram pouca ou nenhuma preparacéo, descreveu 0s stressores
em termos de dificuldade e operacionalizou o numero das mudancas que foram

requeridas pelo acontecimento stressante.

Com base nesta investigacao, Hill desenvolveu o modelo ABC-X do stresse familiar.
Neste modelo, o “A” representa o acontecimento indutor de stresse que, com as suas
dificuldades associadas, provoca mudancas dentro do sistema familiar. “B” significa os
recursos que a familia possui que Ihe permitem lidar com os factores de stresse. Estes
recursos incluem a fé religiosa, os recursos financeiros, o apoio social, a saude fisica, a
flexibilidade da familia e os mecanismos de coping. “C” refere-se ao significado especifico
gque esse acontecimento tem para essa familia. O “X” traduz a producao da crise, ou grau
de perturbacdo do sistema familiar ocasionado pelo acontecimento indutor de stresse.
Por outras palavras, se o acontecimento € grave, se a familia tem falta de recursos e se
percepciona a circunstancia como ameacadora, entdo entra em crise (Hanson, 2005;
Serra, 2007).

De acordo com o modelo de stresse familiar, acontecimentos inesperados sao
geralmente percebidos como causadores de tensdo, e tém o potencial de perturbar as
familias. Porém, acontecimentos causadores de stresse dentro das familias (como seja,
doencas graves) sdo mais devastadores do que os que ocorrem fora da familia (como
seja, depressdo econdmica ou guerra). Além disso, acontecimentos cujo significado para
a familia ndo é claro induzem mais stresse do que aqueles que podem ser facilmente

interpretados.

O modelo ABC-X de Hill foi alargado em 1983 por McCubbin e Patterson para incluir a
nocdo de coping como um dos indicadores mais importantes da adaptacdo familiar. A
dltima teoria do stresse familiar, o “Modelo de Resiliéncia ao Stresse, Ajuste e Adaptacéo
da Familia” de McCubbin e McCubbin publicado em 1993 baseia-se nos dois modelos

anteriores.

O modelo de McCubbin e McCubbin ajuda a compreender os factores que influenciam

0 modo como as familias se ajustam e adaptam a doenca de um membro da familia. De
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acordo com este modelo, os factores que influenciam o modo como as familias reagem a
doenca de um membro incluem: factores de stresse, tipos de familia, recursos familiares,
avaliacdo familiar, capacidade de resolucdo de problemas, comunicagdo e coping
(McCubbin e McCubbin, 1993).

7

“Um factor de stresse € uma exigéncia colocada a familia, que produz, ou tem
potencial de produzir, mudangas no sistema familiar” (McCubbin e McCubbin, 1993,
p.28). As familias raramente tém de lidar apenas com a doenca de um membro familiar;
também necessitam de resolver as transices normativas do ciclo vital familiar, bem
como as exigéncias do trabalho e da familia. Porém, as familias estdo mais vulneraveis
se tiverem uma acumulacdo de factores de stresse (como problemas financeiros, stresse
profissional, conflitos entre os membros da familia, entre outros) no momento em que o

familiar adoecer.

E consensual que se a doenca de um filho ocorre em simultaneo com uma crise de
relagdo entre os pais, ou a perda de emprego de um conjuge, é maior a vulnerabilidade

dos pais e a capacidade de reaccao diminui, aumentando o stresse.

McCubbin e McCubbin (1993, p.29) definiram tipos de familia como sendo “padrdes
previsiveis e discerniveis do funcionamento familiar’. Mencionamos apenas trés tipos:
familia regenerativa, caracterizada pela resisténcia familiar e coeréncia; familia resiliente,
figurada pela grande proximidade emocional entre os membros, flexibilidade e
capacidade em mudar papéis, fronteiras e regras, se necessario; e, a familia ritmica,

centrada na manutenc¢éo e valorizacdo do tempo e das rotinas familiares.

Neste modelo as referidas autoras identificaram trés diferentes fontes e niveis de
recursos: o individuo, a unidade familiar e a comunidade. Os recursos dos membros
individuais da familia podem incluir a inteligéncia, os tracos de personalidade, o
conhecimento, as aptiddes, a saude fisica e a saude psicologica. Os recursos da familia
podem incluir a coesdo, a adaptabilidade, a competéncia para tomar decisbes, a
organizacdo e a capacidade de resolucdo de conflitos. Os recursos na comunidade

incluem o apoio pessoal e 0 apoio institucional.

A avaliagédo familiar da doenca refere-se a maneira como a familia vé a doencga. Os
membros da familia avaliam a situagdo de maneira diferente, de acordo com a sua idade,
género, experiéncia e papel dentro da familia. Atingir um compromisso partilhado é dificil
e exigente, mas se conseguirem definir a situacdo de modo positivo, como algo que
podem dominar e controlar, a familia tem mais probabilidades de se adaptar com sucesso
a doenca (McCubbin e McCubbin, 1993).
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No que respeita & comunicacao relativa a resolucao de problemas familiares foram
identificados dois tipos: comunicacdo exacerbada, caracterizada por ndo conseguir
resolver pacificamente a situacdo, aumentando o stresse; comunicacdo positiva,

apresentada como mais apoiante.

O coping familiar refere-se a “estratégias, padres e comportamentos familiares
concebidos para manter ou fortalecer a familia como um todo, manter a estabilidade
emocional e o bem-estar dos seus membros, obter ou usar os recursos da familia e da
comunidade para lidar com a situagéo, e encetar esfor¢os para resolver as necessidades
da familia criadas por um factor de tenséo” (McCubbin e McCubbin, 1993, p.30). Segundo
McCubbin (1991, cit. por Riper, 2005), as familias precisam de contrabalancar os

esforcos de coping em trés areas:

= Manutencéo e funcionamento da unidade familiar e do optimismo sobre a situacgéo;

= Lidar com as tensbes dos membros e manutencdo da auto-estima, do apoio e da

estabilidade psicolégica destes;

= Compreensédo do estado de saude e do esquema terapéutico do membro familiar

doente.

E importante que as familias que tém um elemento doente procurem equilibrar
esforcos de coping nas trés &reas, ndo dando unicamente primazia a prestacdo de
cuidados ao elemento doente, em detrimento da saude dos outros elementos e da saude

familiar.

De acordo com o modelo, McCubbin e McCubbin consideram que a resiliéncia familiar
possui duas fases: 0 ajustamento e adaptagédo. O ajustamento ocorre durante o confronto
de uma situagdo de stresse e, dependendo da forma como a familia gere a tenséo inicial,
podera ter um bom ou mau ajustamento. O ajustamento normalmente depende de

factores como os mencionados precedentemente.

A fase seguinte, ou seja, de adaptacéo, ocorre quando os esfor¢os para superacdo da
crise durante o ajustamento ndo foram suficientes e constata-se, portanto, a necessidade
de restaurar um ajuste a dois niveis de funcionamento: um ajuste do individuo e do
sistema familiar (isto €, assegurando os cuidados e o bem estar dos membros da familia
e da unidade familiar), e um ajuste do sistema familiar & comunidade (incluindo relagbes

satisfatérias no local de trabalho) (Riper, 2005).

O modelo proposto por McCubbin e McCubbin demonstra que a familia estd sempre

em movimento, ou seja, a solugcdo de um problema pode né&o significar a resolugdo da
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crise como um todo, pois novas demandas de stressores poderdo surgir, e portanto,

serdo necessarios novos ajustes e adaptacoes.

A teoria do stresse € amplamente utilizada na enfermagem de familia, porque é légica
e adequa-se a prética dos enfermeiros nas instituicdes de saude. Esta abordagem da
dindmica familiar ajuda os enfermeiros a reconhecerem que a percep¢do da familia
acerca de factores de stresse é frequentemente mais importante que a realidade
objectiva. Neste sentido, é fulcral que as intervencdes de enfermagem promovam uma
adequada percepcédo familiar dos acontecimentos causadores de stresse, valorizem 0s
recursos familiares e os pontos fortes da familia para aumentar o coping aos factores de

stresse (Hanson, 2005).

A importancia dos modelos de enfermagem para a enfermagem de familia reside na
preciosa compreensao que proporcionam sobre as reac¢cfes humanas e as relagdes

entre os individuos, salde, ambiente e enfermagem.

E indispensavel referir que ndo ha nenhuma teoria ou estrutura conceptual que
descreva totalmente a dindmica da vida familiar. Ao integrar diversas teorias, 0s
enfermeiros adquirem diferentes maneiras de conceptualizar os problemas, alargando a

sua reflexao acerca da prética de enfermagem da familia.
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1.2.3 ADAPTACAO FAMILIAR A DOENCA ONCOLOGICA

No decorrer do ciclo de vital, as familias podem ser confrontadas com a doenca de um
elemento. O envolvimento da familia face a doenca representa as actividades familiares

associadas a forma de lidar com essa doenca.

Segundo Rolland (1999, cit. por Gedaly-Duff & Heims, 2005) as doencas podem ser
classificadas como agudas, crénicas ou de alto risco. As familias reconhecem esta
diferenciacéo e tratam cada uma de forma distinta. Deste modo, alteram temporariamente
as suas rotinas diarias para lidar com as doencas agudas (como as doencgas contagiosas,
as fracturas Osseas e a apendicite), retornando as suas rotinas anteriores ao
aparecimento da doenca. As familias organizam permanentemente as suas tarefas de
rotina para se adaptarem as doencas crénicas, incuraveis (como artrite juvenil, diabetes,
asma, paralisia cerebral). Estas reorganizam-se face as doencas de alto risco que se

caracterizam pela hospitalizacéo, circunstancias de risco de vida e incerteza.

A maior parte das familias em idade reprodutiva deparam-se com doencgas agudas e
lidam com alguma facilidade com as crises, porém, ndo prevéem que os seus filhos
possam vir a ter uma doenca cronica, e ndo estdo preparadas para o desconhecido e a
incerteza do percurso da doenca, os efeitos no desenvolvimento do filho, as

consequéncias para cada membro e para vida familiar (Gedaly-Duff e Heims, 2005).

N&ao existe uma definicdo médica Unica e universalmente aceite do conceito de doenca
cronica, dado existirem grandes diferencas nas etiologias, evolucbes e consequéncias.
Perrin e Shonkoff (1994), citados por Figueiredo (1999), descrevem a doenca cronica
como uma situacdo que interfere com o funcionamento normal da pessoa por um periodo
superior a 3 meses por ano e sem cura previsivel ho momento do diagnostico ou,
segundo outros autores, como uma doenca que obriga ao internamento, ou a assisténcia

médica em casa, por um periodo superior a um més num periodo de doze meses.

O America’s Children: Key National Indicators of Well-Being publicado pela Federal
Interagency Forum on Child and Family Statistics (2009) revela que, em 2007, na
América, 8% das criancas dos 5 aos 17 anos apresentavam limitacdes nas actividades
diarias (como brincar e ir para a escola), que se prolongam por muito tempo, sendo
incuraveis ou requerendo uma assisténcia especial para funcionar, como consequéncia

de doencas cronicas.

As familias tém tendéncia para elaborar, a diferentes niveis de intelectualizacéo,

teorias e mitos a partir das suas experiéncias. As elaboracfes da familia sobre a doenca
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servem para explicar a si prépria e aos outros, os varios fendbmenos relacionados com a
doenca. Além disso, cada elemento da familia faz uma leitura resultante das suas
fantasias e medos, conscientes ou inconscientes. Segundo Anthony (1974, cit. por Subtil,
1995) estas teorias parciais desempenham um papel importante na assimilacdo da

incongruéncia propria da doenca e ajuda a familia a adaptar-se.

O conceito de adaptagédo provém do campo da biologia e tem a ver com “ajustar-se ou
acomodar-se ao ambiente, de modo geral com a implicacdo de que uma mudanca
vantajosa ocorreu” (Campbell, 2009, p.28). Este é um conceito dinamico no qual se
reconhece que a pessoa pode agir sobre o meio, ndo se limitando a acomodar-se ou
conformar-se com aquilo com que se depara no seu quotidiano. E também importante
mencionar que a adaptacdo pode ocorrer de distintas formas, isto é, 0s processos que
cada pessoa utiliza com vista a sua adaptacdo repercutir-se-80 na melhor ou pior

qualidade de adaptacéo.

Segundo Barros (1999 cit. por Barros, 2003), existe uma tendéncia para considerar a
adaptacdo a doenca crénica um processo continuo e dindmico que atravessa diversas
fases. Assim, o desencadear desta dindmica vai desde momentos de maior equilibrio e
aceitacdo da doenca até fases em que a ansiedade, a revolta e a depressdo dominam o
sujeito em causa. Apesar da variavel tempo ser importante para o processo de adaptacao
nao é, necessariamente, um elemento facilitador, na medida em que o alcance de uma
fase final de aceitacdo e reorganizacdo nao corresponde ao desejado estado de

equilibrio, calma e bom senso alcancado pelo doente e familia.

IMPACTO DA DOENCA ONCOLOGICA NA FAMILIA

O diagndstico de uma doenca oncoldgica era, até ha muitos anos atras, sinébnimo de
morte a curto prazo. Hoje em dia existe uma enorme possibilidade de cura ou de pelo

menos de uma sobrevida mais prolongada associada a uma maior qualidade de vida.

A doenca oncoldgica, dentro das doencas cronicas, constitui um problema de salde
preocupante para a populacdo portuguesa e mundial, com importancia plenamente

justificada pela mortalidade e crescente morbilidade que lhe esta associada.

No que concerne a doenga oncol6gica na crianca, tem-se assistido a um enorme
progresso no tratamento e consequentemente aumento da sobrevivéncia dos doentes.
No entanto, esta doenca assume um lugar particular dentro da doenca crénica devido a

sua gravidade, especificidade e complicacbes tardias.
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Azeredo et al. (2004) destacam que nao € pois de estranhar que a doenga oncoldgica
provoque no seio familiar disfuncionalidade e sentimentos negativos entre os membros
da familia, uma vez que a crianga representa, em termos sociais, o futuro e a doenca, o

sofrimento e a morte.

A adaptacdo familiar a doenga oncoldgica na crianga constitui um processo altamente
complexo que exige da familia a aquisicdo de competéncias fundamentais e a
remodelacdo do estilo de vida para superar as diferentes etapas do cuidado a crianca
(Castro, 1998).

A doenca oncoldgica ha criangca € sempre um acontecimento inesperado e devastador
para as pessoas que lhe sdo proximas. A comunicacdo do diagnostico marca o inicio de
uma experiéncia ndo desejada e nunca programada. Esta doenga tem particularidades
capazes de desencadear mudancas permanentes e profundas na familia que
experimenta esta condi¢do. A vivéncia desta situacao representa um longo e imprevisivel

percurso.

Na vida da crianca e dos adultos, a doenca, dependendo da gravidade com que esta
se apresenta, pode adquirir uma centralidade absoluta. A familia sente e co-experimenta
algumas das consequéncias desta doenca, dado que, esta ndo diz respeito apenas a
crianga que € atingida fisicamente, mas afecta todos aqueles que privam com a crianca,

em particular a familia (Silva, 2009).

Face ao referido, ndo é pois de admirar que o diagnostico de uma doenca grave na
crianca, possa fazer submergir a familia numa crise emocional que afecta profundamente
todos os seus elementos (Antunes, 1996). Cada membro € afectado na medida das suas
experiéncias e ajustamentos anteriores, tal como do significado psicoldgico atribuido a

doenca e a morte (Pinto, 1994; Azeredo et al., 2004).

O diagnéstico conduz a incertezas face ao futuro e ao desenvolvimento de
sentimentos de tristeza e revolta nos elementos da familia. Estes sentimentos podem
desencadear diversas atitudes que vao desde a hiperprotec¢éo a agressividade e fuga
(Azeredo et al., 2004).

Assim sendo, a doenca € vivenciada e significada, tanto em termo individuais como
familiares, de uma forma dindmica, de acordo com a etapa do ciclo vital em que surge,
pelo que a idade é determinante na adaptacdo da crianca e da familia a esta nova
realidade. A desorganizacdo gerada na familia surge frequentemente na fase de
expansao ou de consolidacdo do seu ciclo vital, comprometendo assim, a vida quotidiana

dos seus membros (Azeredo et al., 2004).
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Subtil (1995) reforca, também, que as diferentes doengcas tem implicagbes
psicossociais distintas e, consequentemente, induzem estratégias de intervengéo
adequadas néo so6 ao tipo de doenga mas também a sua evolucao singular na linha do

tempo, tendo presente a familia que a vivéncia.

A doenca, de acordo com a sua natureza e intensidade dos tratamentos, pode implicar
a limitacdo da continuidade dos objectivos familiares, pessoais e profissionais dos
membros da familia, obrigando-os, quase sempre, a alterar os planos que projectaram
para o futuro (Antunes, 1996). Apesar dos familiares terem de despender muita energia e
recursos no acompanhamento da crianca, Barros (2003) realca que a manutencdo de
alguma actividade de gratificagdo ao nivel profissional, social e conjugal € fundamental

para um processo de adaptacdo adequado a longo prazo.

Além disso, a doenca acarreta imensas preocupacdes para a familia. Vara (1996)
destaca que é uma situacao vivida, muito frequentemente, com sentimentos de culpa,
ambiguidade e divisdo que implicam variadas necessidades, mudangas na dinamica
familiar, rupturas do estilo de vida, grande consumo de tempo (com menos tempo para
outros filhos e para realizar outras actividades), grande consumo financeiro, isolamento

familiar, medo das complica¢gbes e da morte, ansiedade e frustracéo.

Azeredo et al. (2004) acrescenta que alguns dos factores que podem estar
subjacentes a perturbacgdo familiar séo a indeciséo e discordancia entre os membros em
comunicar o diagnéstico a crianga, o0 medo da perda e o sofrimento da crianga, bem
como, o medo de serem incapazes de lidar com a doenca e de cuidar da crianca. A
ansiedade que se instala nos familiares pode, por vezes, desencadear o retorno a
discussfes e sentimentos ambivalentes que acompanharam processos de ajustamento

familiar anteriores.

A histéria da doenga comeca quando se define o diagndstico da patologia oncologica.
Porém, sdo marcantes os antecedentes desta historia que surgem de uma forma abrupta
ou longa e complexa, com os primeiros sintomas n&o habituais na crian¢a. Nesta fase, os
pais sdo confrontados com a verdade médica, que explica a parte do corpo que é
afectada, os meios terapéuticos a utilizar, as fases e ritmo do tratamento e,

eventualmente, a esperanca de cura (Pinto, 1994).

Quando os familiares sdo confrontados com o diagnéstico a reacc¢édo inicial € descrita
como um choque, de intensa emocao, habitualmente marcada por uma incapacidade de
compreender ou de recordar o que lhes foi dito (Pinto, 1994). Uma reaccéo, igualmente

frequente, € a resposta de negacéo inicial e de recusa em aceitar o diagnostico, que
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Wong (1999, p.470) descreve como “um amortecimento necessario para evitar a
desintegracdo, sendo uma resposta normal a qualquer tipo de perda”. Este mecanismo
permite ao individuo distanciar-se do impacto emocional e mobilizar as suas energias

para comportamentos de resolucédo de problemas, orientados para o objectivo.

O ajuste sucede gradualmente ao choque, sendo geralmente caracterizado por uma
aceitacdo de que a condicdo existe (Wong, 1999). Esta fase manifesta-se por vérias
respostas, das quais a culpa e a raiva sao provavelmente as mais comuns. A culpa é
fruto da necessidade humana em encontrar causas racionais para 0s eventos e,
frequentemente, provém de uma falsa suposicao de que a situacdo resulta do fracasso
pessoal ou de atitudes erradas. A raiva, direccionada para o proprio ou para o outro, é
manifestada através da autocensura, comportamentos punitivos, discussdo ou isolamento

social.

Hockenberry e Coody (1986 cit. por Pinto, 1994, p.25) mencionam que “ao contrario de
outras doencas crénicas a familia é confrontada conjuntamente com o diagndstico e a
necessidade imediata de tratamento”, dificultando o ajustamento & doenca oncoldgica. E
essencial um tempo para os familiares compreenderem a situacdo que enfrentam, que de

alguma forma lhes pode parecer confusa, aberrante e desconcertante.

O estagio final no ajuste é caracterizado por expectativas realistas para a crianca e a
reintegracdo da vida familiar com a doenca ou a incapacidade na perspectiva apropriada
(Wong, 1999). Porém, a reintegracao da familia da crianga com a doenca oncoldgica
torna-se dificil, dada a ambiguidade da situacdo que os leva a viver entre o presente

angustiante e a incerteza do futuro.

Estas reac¢Bes ndo surgem numa sequéncia linear, podendo surgir em tempos
diferentes nos varios elementos da familia, dependendo da personalidade de cada um,

da relacéo conjugal e do relacionamento dos pais com a crianca doente.

A possibilidade de cura e de tempos de sobrevida progressivamente mais longos, ndo
afastam a ameaca da morte face a complexidade, agressividade e duracdo do
tratamento, e a necessidade de vigilancia da saude mesmo apos o término deste. A
paragem da terapéutica € um momento de crise que a familia enfrenta visto que o

“hospital € considerado um abrigo contra os riscos de recidiva” (Pinto, 1994, p. 26).

A crise com que a familia € confrontada no momento do diagndstico € revivida de
forma mais dramatica numa situacdo de recaida. A familia fragilizada pelo percurso
anterior tem nesta fase mais conhecimentos sobre as implicagcbes da patologia e

respectivos tratamentos nas diversas dimensf@es da vida (fisica, psicolégica, social,
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econOmica, laboral, entre outras) e sabe que as hip6teses de cura sdo agora menores
(Pinto, 1994).

Quando a cura ou controlo da doenca séo objectivos ndo mais atingiveis, os cuidados
paliativos ganham realce na denominada fase terminal da doenca. A transicéo para esta
fase pode ser gradual e a valorizacao da necessidade de cuidados de alivio de sintomas
para melhorar a qualidade de vida nem sempre € reconhecida e consciente (Otto, 2000;
Costa et al., 2005).

Porém, destacamos que a intervencao dos cuidados paliativos ndo se restringe aos
ultimos dias de vida. Os cuidados paliativos sdo uma resposta activa aos problemas
subsequentes da doencga crénica, incuravel e progressiva, diminuindo o sofrimento. Sao
cuidados totais que envolvem os elementos fisicos, psicolégicos, emocionais, sociais e
espirituais. Sao focados na qualidade de vida da crianca e no suporte a familia, incluindo

o controlo de sintomas, cuidados em fim de vida e no luto.

Confrontar os familiares com a incapacidade terapéutica perante os avang¢os da
doenca, é uma tarefa dificil. Com maior relevo que em qualquer momento anterior da
doenca, € impossivel cuidar a crianga desinserida da familia. Em todos os cuidados, a
familia deve ser considerada como uma unidade, um sistema no qual cada membro tem

a sua funcéo.

Na fase terminal, em alguns paises (como por exemplo os EUA e a Inglaterra) os
familiares que optarem por cuidados domiciliarios beneficiam de um acompanhamento
por parte de uma equipa de saude no domicilio. Os cuidados domiciliarios facultam a
permanéncia da crianga no seu préprio meio, assistidas pelos familiares como os seus
principais prestadores de cuidados, minimizando o sentimento de culpa ap6s a morte da
crianca (Pinto, 1994).

O estudo qualitativo realizado por Azeredo et al. (2004), através de entrevistas junto
das familias de criancas internadas no IPO-Porto, teve como objectivo estudar o impacto
do diagndstico de uma doenca oncoldgica na familia e a forma como esta conseguiu lidar

com o problema. Deste estudo ressaltam algumas conclusfes importantes:

» O diagnostico de uma doenca oncolégica numa crianca tem um impacto negativo
na familia obrigando, por vezes, a alteracdes nos papéis e funcdes desempenhados

pelos pais para poderem cuidar da crianga;

» Os irmaos destas crian¢as também séo afectados;
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» A doenca oncoldgica na crian¢a pode ser um factor de coesédo mas, também, pode

causar uma disfuncionalidade familiar;

= A familia procura adoptar estratégias adaptativas para lidar com o problema de

saude;

= Os sentimentos manifestados pelas mées nas entrevistas foram os mais variados
estando dependentes de varios factores como a idade da criang¢a, funcionalidade da

familia e resultados terapéuticos.

A andlise de conteudo do referido estudo foi dividida nas seguintes categorias:
comunicacdo do diagnostico aos pais; comunicacdo do diagndstico a crianga;
comunicacao do diagnostico aos irmédos; a familia face a crianca doente; a familia e a

sociedade; e, a familia e o internamento.

Na categoria da comunicacado do diagndstico aos pais, as maes afirmaram que quando
lhes foi transmitido o diagndstico da doenca dos seus filhos, vivenciaram revolta,
negacdao, choro e apatia, havendo ainda quem chegasse mesmo a perder a consciéncia:
“... Se me espetassem o coragdo, ndo sairia uma gota de sangue!” (Azeredo et al., 2004,
p.377). Houve também quem reagisse de imediato, procurando no clinico uma esperanca
para a cura. Talvez devido a um factor cultural, os progenitores do sexo masculino

exteriorizaram menos 0S Seus sentimentos.

Na comunicacdo do diagnéstico a crianga, a maior parte dos pais recusou-se a
comunicar aos filhos a verdadeira natureza da doencga, preferindo apenas dizer que eles
estavam doentes: “...disse-lhe que tinha uma doenc¢a no sangue semelhante a anemia...”
(Azeredo et al., 2004, p.377). Esta vontade por parte dos pais de ocultarem a verdade, na
tentativa de proteger os filhos, pode prejudica-los, nomeadamente quando os filhos
sabem o diagndéstico por ouvirem conversas entre adultos, através de outras criangas ou

no internamento, ndo estando psicologicamente preparados.

Na comunicacdo do diagnoéstico aos irmdos, de uma forma geral, os irmdos mais
novos ndo entenderam a gravidade da doenca do irméo. Por outro lado, na maior parte
dos irméos (sobretudo os mais velhos) reagiram, mostrando-se mais carinhosos,
assumindo atitudes de proteccéo para com os irméaos doentes e exprimindo sentimentos

de saudades aquando do seu internamento.

Na categoria familia face a crianca doente, os autores constataram que O0s
progenitores desempenham funcdes distintas durante o tratamento da doenca com

doenca oncoldgica. Ao pai cabe o papel tradicional do sustento da familia, acrescido dos
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trabalhos domésticos e do cuidar dos outros filhos (anteriormente, sobretudo, da
responsabilidade da mée). Em todos os casos entrevistados, a mée deixou de trabalhar
para se dedicar a tempo inteiro ao filho doente, uma vez que nesta fase ele necessita,
obrigatoriamente, de cuidados de terceiros. Algumas maes alternam com os pais a
estadia no hospital durante o internamento da crianca, ficando a mae, geralmente,

durante a semana e o pai ao fim de semana.

Outro dilema para os progenitores resulta dos efeitos secundérios da terapéutica. Por
vezes sao tao intensos que os pais se interrogam se devem solicitar a suspenséo do
tratamento e sentenciar a morte da crianga, ou permitir a continuacdo deste, assistindo

impotentes ao sofrimento da crianca.

Na categoria da familia e a sociedade, a maioria dos familiares comunicaram a doencga
a rede social da crianga, ndo tentando ocultar nenhum aspecto. O regresso a escola é
muito importante para a crianga, pois significa a continuacdo da vida, a esperanca no
futuro e a tentativa de restabelecer o equilibrio. O acolhimento pela rede social
frequentemente € bom. No entanto, podem-se gerar sentimentos de piedade que se
tornam cruéis face aos acontecimentos: “...Olham-no com pena, como se ndo fosse uma

coisa normal...como se nao conhecessem a doenca...” (Azeredo et al., 2004, p. 378).

Na categoria da familia e o internamento, algumas méaes declaravam que se sentiam
mais conformadas, mais esperancadas ndo s6 pelo tratamento surtir efeito, mas também
pelo contacto com os profissionais de saude e, sobretudo, pelo contacto com as mées
das outras criangas hospitalizadas. Porém, a vivéncia do percurso da doenga em
algumas criancas durante o internamento fazia-as meditar sobre a morte do seu proprio

filho. Nos seus discursos evitavam empregar a palavra morte.

A falta de apoio de um psicélogo durante o internamento para aconselhar e ensinar 0s
pais a lidar com as reac¢des das criangas a doenca e ao proprio tratamento foi
considerado um factor negativo por algumas maes. J4 a presenca de uma educadora de

infancia para as criangas, foi visto como um aspecto positivo.
Algumas das estratégias adaptativas das familias do referido estudo foram:

» Procurar informacéo acerca da doenca;
= Obtencao de suporte junto de familiares e amigos;

» Busca de conforto na religido.
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IMPACTO DA DOENCA ONCOLOGICA NOS PAIS

A doenca oncoldgica na crianca € uma ameaca para toda a familia, principalmente
para os pais que vém 0s seus projectos em torno do filho ameacados, privados das

alegrias e compensacdes de o ver tornar-se um adulto saudavel.

A doenca oncolégica na crianca € uma situacdo causadora de stresse para 0s pais.
Estes tém a dificil tarefa de se ajustarem a situacdes dominadas pelo stresse da
incerteza e desorientacdo de longa duracdo. Na maioria dos casos o stresse envolve
depressdo, ansiedade, raiva e medo. A forma de lidar com o stresse depende das
caracteristicas pessoais dos pais, do seu estilo de vida, dos seus valores e da

representacdo da doenca.

Segundo Silva et al. (2002, p.43), “a partir do momento do diagndstico, a maior
preocupacéo dos pais € o medo da morte da crianca e a incerteza inerente (...)". E uma
das maiores crises a enfrentar e provoca uma grande mudanca na vida dos pais, que
inclui mudancas nos recursos e exigéncias do seu papel parental, na forma como
percepcionam esse papel, a doenca e as possibilidades de futuro, no modo como se
percepcionam a si proprios, aos outros filhos e a terceiros. Ao mesmo tempo que “(...)

determina em larga escala a transformacgé&o da dinamica familiar” (Silva et al., 2002, p.48)

A crianca com doenca oncoldgica pode desencadear disfuncionalidades existentes
previamente, aparentemente resolvidas, ou até entdo inexistentes, mas também pode ser

um factor de coesao na familia (Azeredo et al., 2004).

Apbs o primeiro impacto, ha familias que se conseguem reorganizar criando sistemas
de coping para lidar com o stresse, mas outras terminam em divércio experimentando
alguns dos seus membros sentimentos de raiva para com 0 outro conjugue, acusando-o

de falta de cooperacao e desinteresse para com a crian¢a (Lima, 1993).

Entre os progenitores podem surgir sentimentos de culpa, interpretando a doenca do
filno como um castigo por algo que fizeram de errado, e, também, sentimentos de
impoténcia, por se considerarem incapazes de proteger o filho e de sustentar as suas

necessidades (Azeredo et al., 2004).

Quando o diagnéstico é estabelecido os progenitores debatem-se com a necessidade
de o comunicar a crian¢a, de a preparar para o internamento, bem como com 0 seu

regresso a casa e a escola (se esta ja se encontrar em idade escolar).
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Na adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga, os pais enfrentam experiéncias
causadoras de stresse e preocupam-se com o desenvolvimento da criangca cujo

prognostico e desfecho é desconhecido.

IMPACTO DA DOENGCA ONCOLOGICA NA FRATRIA

Embora as reaccdes dos irmédos dependa da sua idade, maturidade, capacidade de
compreensao e integracdo do significado da doenca, do relacionamento com a crianca
doente e do proprio ajustamento dos irmdos no seio familiar, estes sentem-se sempre

ameacados (Pinto, 1994).

Os irmaos sofrem ndo s6 por verem o irmdo doente, mas também por sentirem as
atencdes dos progenitores para com eles diminuidas. Estes tém a percepcdo da
disfuncionalidade no agregado familiar e de um certo isolamento social (Azeredo et al.,
2004).

Por um lado, frequentemente, os irmdos mais novos tém dificuldade em compreender
a dualidade de atencdo entre eles e a criangca doente. Por outros lado, para os irmaos
mais velhos h& necessidade de uma alteracéo nos seus papéis, o que pode desencadear
neles efeitos psico-sociais. Segundo Lima (1993) podem verificar-se entre 0s irmaos
casos de enurese nocturna, insucesso escolar, negligéncia na higiene corporal e

comportamentos anti-sociais.

Em situagfes de grande proximidade etaria e afectiva entre irméos surgem, por vezes,
quadros depressivos com manifestagbes anormais, dominadas pelo medo de perder o

irméo, o que ainda aumenta mais as dificuldades dos progenitores (Azeredo et al., 2004).

IMPACTO DA HOSPITALIZACAO

A doenca e o seu tratamento (incluindo a hospitalizagdo) sdo algumas das crises que
a crianca e a sua familia comecam a enfrentar. Como referido anteriormente, dada as

caracteristicas da doenca, é de prever que a crianca passe longos periodos de

hospitalizacdo para realizar os tratamentos, ou para receber medidas de suporte.

O tratamento é iniciado no hospital, muitas vezes longe do local de residéncia. A mée
€ quem fica habitualmente junto da crianca, enquanto o pai e os irmaos tentam manter a

rotina de trabalho e da escola (Pinto, 1994).
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Como a crianca é um elemento importante na homeostasia familiar, a hospitalizacéo,
associada ao diagnéstico de uma doenca grave, vai perturbar este equilibrio, alterando as
fungbes e rotinas diarias da familia (Antunes, 1996). Esta quebra no equilibrio familiar
devido a deslocacdes, despesas, faltas ao trabalho, auséncia do lar, torna os familiares
muitas vezes impotentes, experimentando sentimentos de medo, ansiedade e culpa
(Fernandes, 1988 cit. por Reis, 2007).

Assim, apesar de serem reconhecidas as vantagens na hospitalizacdo conjunta de
pais e crianca, a familia necessita de mobilizar recursos internos e externos para
responder a esta situacdo mais ou menos inesperada, geradora de instabilidade e
desequilibrio acentuado no sistema familiar, capaz de desencadear uma situacao de crise
(Jorge, 2004).

A crise ndo é definida pelo caracter agradavel ou desagradavel de um acontecimento,
mas sim pelo caracter de mudanca. Para Minuchin & Fishman (1981) a crise é
simultaneamente ocasiao e risco. Ocasido, porque permite a mudanca, e risco, porque ha
possibilidade de esta conduzir ao disfuncionamento. A crise é sentida pelo sistema como
ameacadora, dado que, comporta uma dimensdo de imprevisibilidade, ao exigir a

transformag&o de um modelo de relagc&o que o sistema controla.

Segundo Caplan (1961), citado por Freitas e Freitas (2005), a crise podera ser
percebida como uma situacao problematica de desequilibrio, ou ameacga do mesmo, e de
mudanca bio-psico-social, geradora de tensdo o que provoca reacgcbes e empenhos

suplementares de ajustamento e adaptagéo do individuo.

Relvas (2004, p.27-28) acrescenta: “(...) a crise, que tem que ser resolvida no
presente, tem um pé no passado e outro no futuro: a manutencdo da coerréncia do
sistema exige uma continuidade entre a estrutura passada e a que se encontra em vias

de elaboracéo”.

Atkinson e Murray (1989), citados por Freitas e Freitas (2005), distinguem dois tipos de
crises familiares: a crise no desenvolvimento e a crise situacional. A primeira relaciona-se
com a dificuldade que a familia enfrenta nas diversas situa¢des de transicdo, é portanto,
uma situacao previsivel. A crise situacional, ao contrério da crise de desenvolvimento, é
desencadeada por um acontecimento inesperado, como por exemplo a doenca e

hospitalizacdo de um dos elementos da familia.

Embora a hospitalizacdo exija, necessariamente, por parte da familia alguns
movimentos de adaptacdo, ndo se constitui, obrigatoriamente, como fonte de stresse

associado a uma crise. Serd uma crise, quando a situacdo implica uma mudanca
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gualitativa da estrutura e vinculos relacionais familiares. Este tipo de mudanca pode
acontecer se a situagdo de hospitalizagdo se associar o inicio de uma doencga crénica ou
um quadro de mau progndstico, como o diagnostico de uma doencga oncologica (Jorge,
2004).

Além disso, a hospitalizagdo pode tornar-se uma crise para a crianga e familia
dependendo das suas idealiza¢Bes sobre o acontecimento, o suporte disponivel e as

suas estratégias prévias para lidar e lutar contra as dificuldades sentidas.

Os familiares ao serem confrontados com a doenca e hospitalizacdo da crianca
sentem-se desprotegidos e ameacados, tém dificuldade em lidar com a situacao.
Segundo Wong (1999), no inicio, os pais podem reagir a doenca e a hospitalizacdo com
descrenca, mais comum nos casos de doenga subita ou grave. Apds a idealizagdo da
doenca, os pais geralmente reagem com raiva e/ou culpa. O desempenho como
prestadores de cuidados, na maioria dos casos, € questionado e quaisquer omissdes ou

accoes que pudessem ter evitado ou provocado a doenca séo revistas.

Na perspectiva de Bouchard (1991), citado por Jorge (2004), a crise prolongada
conduz, comummente, a familia a um estado de desorganizacdo onde as interac¢des e
as estratégias, para fazer face a situacéo, sdo inadequadas. O tempo de reorganizacao
depende da sua vulnerabilidade a tensdo e da sua capacidade de recuperar as forcas. No
entanto, os efeitos da crise sdo Unicos e ndo tém somente aspectos negativos pois,
podem levar ao desenvolvimento de um novo dinamismo para lutar contra o agente

agressor.

Joselevich (1991), citado por Jorge (2004), realca que a crise afectara todos os
membros da familia, mas cada um, de um modo diferente. Por outro lado, os membros da
familia ndo podem avancar até novas etapas de desenvolvimento enquanto a crise ndo
se resolve. Assim, a crise é sentida como periodos de instabilidade intensa e mudanca
iminente, devido a perda das anteriores normas de relacdo e a falta de outras novas que

as substituam.

A familia, e em especifico a pessoa que assume o papel de cuidador da crianga, vé-se
confrontada com um contexto singular, em que € esperado que seja capaz de assumir
determinado papel para o qual nunca foi preparada. Algumas das responsabilidades
deste novo papel sdo: colaborar nos cuidados hospitalares em pareceria com a equipa,;
garantir a continuidade dos cuidados no domicilio, identificar e interpretar sinais e

sintomas e providenciar suporte emocional (Silva, 2009).

67



Enquadramento Tedrico

Neste ambito, Benjumea (1995), citado por Freitas e Freitas (2005), diz-nos que a
forma como a familia lida com a crise de saude de um dos seus membros podera
fortalecer ou debilitar a saude familiar. Visto que, é na familia que a criancga inicia o
processo de socializacdo, o surgimento de uma doenca e hospitalizacdo poderéo alterar
o curso normal deste processo, implicando complicacdes tanto para a crianga como para

a familia.

Meditando no exposto, o diagndstico de uma doencga oncolégica na crianca é sempre
um acontecimento inesperado e devastador para a familia. A experiéncia desta condi¢do
implica um continuo processo de adaptacdo da familia, dado o longo e imprevisivel

percurso da doenca.
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1.3 ENFERMAGEM DE FAMILIA

A Convengdo dos Direitos da Crianga proclama que, a familia como “(...)
elemento natural ¢ fundamental da socliedade ¢ mero natural para o
crescimento ¢ bem-estar de todos os seus membros, ¢ em particular das
criangas, deve vreceber a protecgdo ¢ a assisténcia necessdrias  para

desempenhar plenamente o seu papel na comunidade’ UNICEF (1990, p.3).

1.3.1 EVOLUCAO DA ENFERMAGEM DE FAMILIA

A familia impde-se como referéncia fundamental quando se concebem cuidados
pediatricos. E importante relembrar que foi no &mbito dos cuidados de satide materno-
infantil que a familia comecou a ser integrada como elemento relevante na prestacao de

cuidados de saude, que se pretendem mais humanizados e eficazes (Jorge, 2004).

Nesta perspectiva, para construir uma sociedade forte e dindmica, o interesse pela
familia esta a recuperar a sua importancia, como resultado da mudanca na forma como é
percebida, ultrapassando, sobretudo, as definicbes utilitarias que lhe sdo atribuidas no
contexto de saude. Assim, as familias surgem como contexto relevante para a promocao
da saude e reducédo da doenca, e como a unidade mais constante de saude para 0s seus

membros.

Deste modo, assistimos a um crescente protagonismo da familia nos estudos,
intervencdes e politicas de salude. A problematica da intervencdo na familia € objecto
privilegiado de investigacdo em saude, e estratégia prioritaria da assisténcia a
comunidade, como alias reconhece a Organizacdo Mundial de Saude. O enfermeiro,
como actor de relevo na prestacdo de cuidados de saude, protagoniza esta mudanca de

paradigma no trabalho com as familias.

Neste percurso, a enfermagem de familia tem vindo a desenvolver-se como foco
especifico da pratica de enfermagem que perpassa as varias especialidades da
disciplina. Segundo Wright e Leahey (2002), a enfermagem de familia surge, assim,
como os cuidados de enfermagem, na saldde e na doenca, com énfase nas respostas da

familia aos problemas de saulde reais ou potenciais.
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Hanson (2005) fundamentada nas conclusdes da investigacdo de diversos autores,

sistematizou os motivos da importancia do foco dos cuidados na familia:

» Os comportamentos saudaveis e de risco sdo aprendidos dentro do contexto

familiar;

» As unidades familiares sdo afectadas quando os membros tém problemas de
saude, sendo as familias um factor importante no estado de salude e bem-estar dos

individuos;

» As familias afectam a salde dos seus membros, e 0s acontecimentos e praticas de

salde de cada individuo afectam toda a familia;

» A efichcia dos cuidados de salude é melhorada quando se d4 maior énfase a

familia, e ndo apenas ao individuo;

» A promogdo, manutencao e restauracdo da saude das familias € importante para a

sobrevivéncia da sociedade.

“A enfermagem de familia é simultaneamente nova e velha — longas tradicbes e novas
definicbes” (Hanson, 2005, p.17). Por um lado, a enfermagem, como profissdo, tem
raizes na sociedade dos tempos pré-histéricos, associada aos cuidados de manutencdo
da vida no seio familiar (Bomar, 1992; Wright e Leahey, 2002). Por outro lado, a
enfermagem de familia, como &rea disciplinar concreta no contexto da enfermagem, é
relativamente recente e tem o seu desenvolvimento teérico fundamentado em teorias das

ciéncias sociais, da terapia familiar e de enfermagem.

BN

Os estudos em torno da enfermagem de familia ndo se limitam a construcdo de
realidades e estratégias de assisténcia em contexto familiar, mas definem territrios de
conhecimento que transformam a prépria disciplina de enfermagem, e a forma como a

profisséo se pode tornar ainda mais significativa para as familias e pessoas.

Apesar dos esforcos que tém sido desenvolvidos, a familia é ainda perspectivada
pelos enfermeiros de forma fragmentada, uma unidade divisivel em partes, em que 0s
cuidados de enfermagem continuam dirigidos ao individuo sem considerar o0 seu contexto
familiar, numa prética hospitalocéntrica caracterizada pelo uso desmedido dos recursos
tecnolégicos com baixa resolucdo dos problemas e pela insatisfacdo dos diferentes

intervenientes (Monteiro, 2009).
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Alguns dos obstaculos colocados a pratica de enfermagem de familia sdo descritos
por Hanson (2005):

= Os programas curriculares das escolas de enfermagem abordam pouco a familia;
= Falta de modelos e instrumentos adequados e abrangentes para abordar a familia;

» Crenga que o estudo da familia e da enfermagem de familia faz parte do bom

Senso;

= Fortes lagos historicos com o modelo médico, que se centra no individuo como

cliente, e ndo na familia;

= O tradicional sistema de registo nos sistemas de saude tem sido orientado para o
individuo;
= Os sistemas de diagndstico clinico e de enfermagem usados nos cuidados de

saude centram-se na doenca, e as doencgas centram-se nos individuos;

= A maior parte dos assegurados exige que haja um doente identificado com um

cbdigo de um diagndéstico feito a partir da perspectiva individual de uma doenca,;

» O horario de funcionamento dos sistemas de saude ndo permitem que os familiares
acompanhem os seus membros para prestar cuidados ou conhecer o prestador de

cuidados de saude.

A estrutura conceptual da enfermagem de familia ilustrado na Figura 1, da autoria de
Hanson (2005), mostra o0 modo como o0s conceitos de individuo, familia, enfermagem e

sociedade se intersectam entre si.

Figura 1: Estrutura conceptual da enfermagem de familia

Sociedade

Enfermagem

de Familia

Fonte: Adaptado Hanson (2005, p.8)
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As directrizes da Organizacdo Mundial de Saude (2000) descritas na Declaracdo de
Munique de 2000, as prioridades para a saude do Ministério da Saude apresentadas no
Plano Nacional de Saude 2004-2010 (Portugal, 2004), e as acc¢des prioritarias da Ordem
dos Enfermeiros expressas no Enquadramento Conceptual e Padrées de Qualidade dos
Cuidados de Enfermagem (2001), salientam a familia como alvo dos cuidados numa
crescente centralidade nos sistemas e cuidados de salde, onde o enfermeiro a trabalhar
em conjunto com familias, comunidade e outros profissionais de saude, representam um

recurso e elemento chave na sociedade para promocéo de saude.

Neste contexto, os enfermeiros sdo chamados a actuar ao longo do ciclo vital na
promocdo da saude, na prevencdo da doenca e reabilitacdo, prestando cuidados a
pessoas doentes e sendo um agente facilitador para que os individuos, familias e grupos
desenvolvam competéncias para um agir consciente quer em situagcfes de crise quer em
questdes de saude, como, também, para vivenciar os processos de transicdo e 0s

acontecimentos de vida ndo normativos (Ordem dos Enfermeiros, 2008).

Consequentemente, o contributo dos enfermeiros para a saude dos individuos,
familias e comunidades assenta, naturalmente, numa logica de colaboracdo com outros
profissionais de saude (dimenséo interdependente do exercicio profissional) e de
identificacdo dos diagndsticos de enfermagem, prescricdo e implementacdo de
intervencbes, centradas nas respostas humanas aos problemas de salde e aos

processos de vida (dimensdo autdnoma do exercicio profissional).

Neste ambito, e como consequéncia do desenvolvimento da enfermagem de familia,
surge assim a criacdo da figura do enfermeiro de familia que, utilizando a definicdo de
Subtil (1999, p.22), “(...) é a sintese da enfermagem na medida em que relne e incorpora
as teorias, conceitos e intervencdes de todas as areas de especialidade de enfermagem
a0 mesmo tempo que se ergue sobre novas areas tais como as das ciéncias da familia e

da promocéo da saude”.

Considerando a familia como unidade de cuidados, o enfermeiro de familia promove a
capacitacdo da mesma face as exigéncias e especificidades do seu desenvolvimento e
focaliza-se tanto na familia como um todo, quanto nos seus membros individualmente,

prestando cuidados especificos nas diferentes fases do ciclo de vida da familia.

No nosso pais, o enfermeiro de familia surge como um profissional, que integrado na
equipa multidisciplinar de saude, assume a responsabilidade pela prestacao de cuidados
de enfermagem globais a um grupo limitado de familias, em todo os processos de vida,

nos varios contextos da comunidade.
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O enfermeiro de familia desempenha variados papéis de acordo com o contexto dos
cuidados de satde. E um prestador de cuidados que combina a promogéo da saude, a
prevencdo da doenca, com a actuagdo e responsabilidade clinica dirigida aos elementos
da familia. E gestor e organizador de recursos com vista ao maximo de autonomia
daqueles a quem dirige a sua intervencdo, sendo para cada familia a referéncia e o
suporte qualificado para a resposta as suas necessidades e para o exercicio das fungdes
familiares. Assume-se como elo de ligacdo entre a familia, os outros profissionais e os
recursos da comunidade, como garante da equidade no acesso aos cuidados de saulde, e

mais especificamente, aos de enfermagem.

O desenvolvimento da intervencdo do enfermeiro de familia integra-se na resposta
multiprofissional e multidisciplinar que a saude, enquanto fendbmeno multifacetado e de
grande complexidade, exige. Ou seja, o enfermeiro de familia, enquanto membro da
equipa prestadora de cuidados, articula-se com o0s restantes recursos existentes e

procede ao encaminhamento para outros profissionais sempre que pertinente.

Decorrente destes desenvolvimentos, surge a necessidade do enquadramento das
intervengbes do enfermeiro de familia, para que a enfermagem incorpore o cuidado a
familia como objecto especifico da sua prética profissional. De entre as competéncias,

Monteiro (2009) aponta:

= Reconhecer a complexidade do sistema familiar, considerando as suas
propriedades de globalidade, equifinalidade e auto organizacdo, que lhe confere

uma organizacao estrutural especifica;

= Conceber a familia como uma unidade em transformacdo, sujeita a transi¢cdes
normativas decorrentes dos seus processos desenvolvimentais inerentes ao ciclo

vital;

= Desenvolver o processo de cuidados em colaboracdo com a familia, estimulando a

participacao significativa dos membros da familia em todas as fases do mesmo;

= Realizar a avaliacdo, qualquer que seja o contexto da prestacdo de cuidados a

familia, nas dimensodes estrutura, desenvolvimento e funcionamento;

= Reconhecer situagcdes de especial complexidade formulando respostas adequadas

aos processos globais inerentes ao desenvolvimento familiar;

= Realizar e avaliar intervencdes de modo a promover e a facilitar as mudancas no

funcionamento familiar.
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A literatura define diferentes abordagens a pratica, investigacdo e educagdo em
enfermagem de familia: a familia como o contexto do desenvolvimento individual, a
familia como um cliente, a familia como um sistema e a familia como uma componente

social.

Neste trabalho destacamos a visdo da familia como sistema, em que o alvo é a familia
como cliente, percepcionada como um sistema em interac¢do, no qual o todo € mais que
a soma das partes. O foco incide sobre a interaccao e reciprocidade da familia (Hanson,
2005). A finalidade do enfermeiro, que aborda a familia a nivel sistémico é a mudanga no
sistema familiar, no sentido de uma completa e crescente harmonia entre o sistema e 0s

subsistemas, bem como, entre o sistema e o0 ambiente.

A prética de enfermagem a nivel sistémico focaliza-se na saude e nos pontos fortes da
familia, tem caracter holistico e requer o conhecimento das complexas interac¢des dos
factores familiares. A relacéo reciproca entre os problemas de saude e o funcionamento
da familia € bem conhecida, os problemas de saude influenciam as percep¢des e 0s
comportamentos da familia, da mesma forma que as percepgfes e 0s comportamentos

desta influenciam a saude.

Nesta intervencéo junto da familia, deve-se questionar os clientes acerca de quem é
gue eles consideram ser a sua familia e incluir essas pessoas no planeamento dos
cuidados de saude, visto que a estrutura familiar varia desde as no¢Bes mais tradicionais,
como a familia nuclear e alargada, as novas formas de familia, como a familia
monoparental, reconstruida e do mesmo sexo. Aceitar a afirmacdo de Wright e Leahey
(2002, p.68) “familia é quem os seus membros dizem que sao” permitira respeitar as
ideias dos individuos, membros da familia no que respeita aos relacionamentos

significativos e experiéncias de saude/ doenga.

Realizar enfermagem de familia pressupfe, ainda, conhecer e saber usar um conjunto
de instrumentos préprios para a avaliagdo familiar, tais como: o genograma, o APGAR
familiar, o ciclo vital de Duvall e outros, a escala de readaptagéo social e o inventario dos
acontecimentos de vida familiar (FILE), a escala de adaptabilidade e coeséao familiar
(FACES) e tantos outros instrumentos que nos ajudam a definir o perfil da saude fisica e

mental da familia e dos seus elementos (Subtil, 1999).

O futuro de enfermagem de familia tenderd, segundo Wright e Leahley (2002), para a
crescente diversidade na pratica clinica junto das familias e para o envolvimento dos
enfermeiros com as familias na prestacao de cuidados de saude, independentemente dos

locais da pratica.
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1.3.2 ENFERMAGEM DE FAMILIA EM SAUDE INFANTIL

Uma das primordiais funcdes das familias € criar filhos, que se tornem adultos
saudaveis, responsaveis e criativos. Os pais sao o0s principais zeladores dos seus filhos e
estdo incumbidos de os manterem saudaveis, bem como, de cuidarem deles durante a

doenca.

No entanto, Ausloos (2003, p.149-150) reitera que “(...) actualmente, e cada vez mais,
ninguém esta verdadeiramente preparado para educar uma crian¢a, mesmo quando esta
crianca foi realmente querida e desejada. Socibélogos, sexélogos e psicologos estdo de
acordo em dizer que se estd menos bem preparado agora que anteriormente para esta
funcdo absolutamente essencial”’. Na realidade, presentemente ha poucas ou nenhumas
possibilidades para que os futuros pais facam qualquer espécie de aprendizagem, a

maioria aprende o papel ja no trabalho.

As familias com filhos promovem a salde, ao praticarem comportamentos que
fomentam o seu préprio bem-estar fisico, mental e social, bem como o das criancas, dado
que, as familias afectam a salde dos filhos, e a saude destes afecta a das suas familias
(Gedaly-Duff e Heims, 2005).

A prética de enfermagem de familia centrada na area da saude infantil “(...) refere-se
as relagOes entre as tarefas familiares e os cuidados de salde, e os seus efeitos no bem-
estar e saude das criancas. Os enfermeiros cuidam das criancas dentro do contexto da
sua familia, e cuidam delas tratando da familia como um todo” (Gedaly-Duff e Heims,
2005, p.260).

A enfermagem de familia em saude infantil deve ser praticada em colaboragdo com as
familias e em cooperag¢do com outros profissionais de satde. Nos cuidados centrados na
familia, os enfermeiros trabalham com as familias para promover a saude, prevenir a

doenca e lidar com a doenca.

Anne Casey, em 1988, com base num trabalho conjunto realizado no Hospital Sick
Children, criou um modelo que denominou Parceiros nos Cuidados, que tem como

pressuposto os cuidados centrados na familia e os cuidados prestados com a familia.

A filosofia de base deste modelo assenta na convicgdo que “0s pais sdo os melhores
prestadores de cuidados a crianga” (Casey, 1993 cit. por Santos, 2001, p.92), o que
implica assisténcia a crianca com o envolvimento dos pais, dai resultando uma maior

satisfacdo para os pais e para os enfermeiros. Assim sendo, a enfermagem deve
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percepcionar a crian¢a no seu contexto familiar de forma a prestar os melhores cuidados

possiveis porque 0s pais sdo 0s peritos nos cuidados a crianca.

Casey (1993, cit. por Santos, 2001) define quatro conceitos fulcrais do seu modelo:
Pessoa (dividido em crianca e familia dada a especificidade da enfermagem pediatrica),

Saude, Ambiente e Enfermagem.

Este modelo preconiza dois tipos de cuidados: cuidados familiares e cuidados de
enfermagem. Os cuidados familiares podem ser prestados pelo enfermeiro quando a
familia esta ausente ou incapaz; os cuidados de enfermagem podem ser prestados pelo
familia ou crianga com 0 apoio e/ ou ensino. As fronteiras entre estes cuidados ndao sao
rigidas, podem existir ocasibes em que o enfermeiro desempenha actividades de
cuidados familiares e a familia cuidados de enfermagem, sempre orientada e

supervisionada pelos profissionais de saude.

Segundo Casey (1993, cit. por Santos, 2001), os cuidados de enfermagem incluem a
reavaliacdo da capacidade dos pais no envolvimento dos cuidados aos filhos e
negociacao das responsabilidades nos cuidados, de modo a potenciar o contributo que

estes podem prestar a recuperagdo da saude da crianca.

A prética deste modelo de parceria implica a adopcdo de valores, atitudes e
comportamentos como a valorizacdo do outro como ele é, a partilha de saberes, a

capacidade de trabalhar em grupo e a maximizacao da relacao de ajuda.

O Modelo da Parceria de Cuidados de Anne Casey pode representar um guia
orientador da pratica de enfermagem direccionada as familias com criancas. Este modelo
fornece uma estrutura para uma abordagem de colaboracdo com as familias com

criangas, que reconhece e respeita a familia individual.
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1.3.3 CUIDADOS DE ENFERMAGEM A FAMILIA DA CRIANCA COM
DOENCA ONCOLOGICA

“Enfermagem é a profissdo que, na area da saude, tem como objectivo prestar
cuidados de enfermagem ao ser humano, sdo ou doente, ao longo do ciclo vital, e aos
grupos sociais em que ele esta integrado, de forma que mantenham, melhorem e
recuperem a saude, ajudando-os a atingir a sua maxima capacidade funcional t&o

rapidamente quanto possivel” (Decreto-Lei n.° 161/96, p. 2959).

Os cuidados de enfermagem implicam competéncia cientifica, técnica e humana,
tendo sempre em conta as necessidades fisicas, emocionais e sociais das pessoas.
Visam a promoc¢do da saude, a prevencdo da doenca, o tratamento, a reabilitagdo e a

integracdo social.

E importante compreender a natureza dos cuidados de enfermagem, e para tal “temos
gue os situar no Unico contexto que Ihes dé todo o seu sentido, a sua real significacdo: o
contexto de VIDA, ou mais exactamente o contexto do processo de Vida e da Morte a
que o homem, os grupos humanos sdo confrontados, cada dia, em todo o desenrolar da

sua existéncia” (Colliére, 1989, cit. por Pinto, 1994, p. 30).

Para além da prestacdo de cuidados de enfermagem globais a individuos (desde o
nascimento até a morte), o enfermeiro esta inserido num contexto de actuacdo
multiprofissional onde intervém em interdependéncia com outros profissionais de saude.
Também desenvolvem fungBes completamente autbnomas (ac¢bes definidas por si),
resultantes do seu processo de tomada de deciséo, e que sdo da sua responsabilidade,
usando competéncias instrumentais, interpessoais, de diagnostico e sistémicas, sempre

tendo em vista a exceléncia do cuidar.

As criangas exigem intervencdes e conhecimentos diferenciados porque, na presenca
de problemas, estes reagem de forma especifica. Passam por fases determinantes do
crescimento e desenvolvimento que devem ser entendidas com conhecimentos e
sensibilidades proprias, intuicdo e percepcao, para que exista uma compreensao nitida

do plano de assisténcia adequado a este grupo-alvo.

Os enfermeiros vocacionados para a assisténcia a criangca devem ser capaz de intervir
de modo construtivo e com base em conhecimentos cientificos e humanos, quer na
compreensdo e desenvolvimento de cada crianga como um ser bio-psico-social Unico;

quer na transformacédo de atitudes e comportamentos da crianca, de modo a que, cada
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vez menos, ela sinta uma ruptura abrupta com o seu ambiente familiar nos momentos de

mudanca do processo de vida/ doenga.

Estes profissionais devem possuir varias competéncias, pois é imperioso saber, saber
fazer e saber ser. Com intuito de optimizar os cuidados de enfermagem, o alvo de
actuacdo devera ser toda a unidade familiar, sobretudo quando as intervengfes visam
alteracdes de comportamentos, com finalidade da adopcéo de estilos de vida compativeis

com a qualidade de vida.

Esta é uma realidade para a qual os enfermeiros tém vindo a adquirir sensibilidade. O
éxito de um plano terapéutico necessita cada vez mais da presenca, pericia, ajuda,

perspicacia e flexibilidade dos enfermeiros.

A vivéncia subjectiva da doenca oncolégica na crianga, assim como as suas
repercussdes a nivel familiar e social, tornam estas familias num foco de atencédo da
pratica de enfermagem. Apenas numa perspectiva de cuidados continuados, com efectiva
colaboracdo e coordenacdo entre profissionais de saude, é possivel assegurar o bem-

estar destas criancas e dos seus familiares.

E de realcar ainda a importancia da articulagio das varias instituicbes de saude
(hospital e centro de salde) para a continuidade dos cuidados, cabendo aos enfermeiros
um envolvimento activo como elo de ligacdo dentro da equipa e das diferentes

instituicdes.

O papel da enfermagem, deve assim desenvolver-se num espirito de equipa (da qual a
familia faz parte), em que de uma forma conjunta se procure reconhecer as necessidades

especificas de cada crianca (Pinto, 1994).

Segundo este prisma, a doenc¢a oncoldgica constitui um processo complexo que exige
uma reflexéo por parte de todos os que nele estdo envolvidos. Os enfermeiros, enquanto
elementos integrados neste processo, tém um papel crucial no apoio efectivo a crianca
com patologia oncologica e a sua familia em todas as fases da doenca. A pratica de
enfermagem é alicercada em conhecimentos cientificos, desenvolvendo a investigacao
como uma forma de adquirir e ampliar esses mesmos conhecimentos. E imperativo saber

para bem cuidar.

Sendo a doencga oncolégica, uma doenca grave, com especificidades terapéuticas e
técnicas, marcadas por tecnologias complexas, ndo se pode consentir que os cuidados

de reparacéo (tratar), ofusquem ou anulem os cuidados de manutencao (cuidar) que dao
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sentido & propria vida. Segundo Colliére “cuidar € um acto de reciprocidade” (1989, cit.
por Pinto, 1994, p.30).

CUIDADOS DE ENFERMAGEM CENTRADOS NA FAMILIA

A vivéncia da doenca oncoldgica gera tensdo emocional e desafia a capacidade da
familia para lidar com a situacdo. E uma doenca grave que interfere na dinamica do
sistema familiar, gerando uma situacao de desequilibrio. Torna-se assim essencial que os
enfermeiros estejam desperto para esta problematica no sentido de apoiarem as criangas

e as suas familias, ajudando-os a encontrar um reequilibrio.

Nesta fase os familiares desenvolvem “uma estratégia principal e fundamental — a
centralizagdo na crianca doente” (Silva et al. 2002, p.51). Perante este pressuposto de
centralizacdo, faz sentido conceber que os enfermeiros devam convergir 0s seus
cuidados na familia, desenvolvendo os seus recursos e competéncias no cuidar da sua

crianca.

Apesar de a crianga ser portadora de uma doenca oncoldgica ndo nos podemos
esquecer que, tal como as outras criancas, ela estd a passar por fases de
desenvolvimento que s&o inerentes ao seu ciclo vital, e possui determinadas
necessidades que precisam de ser satisfeitas, como por exemplo o brincar. Tendo em
conta todas as necessidades da crianca, torna-se premente que os enfermeiros envolvam
0s pais na prestacdo de cuidados, através de modelos de parcerias previamente

estabelecidos com estes.

O acompanhamento feito pelo enfermeiro a familia deve ser personalizado tendo em
conta as suas caracteristicas, dado que, cada familia e cada crianca s&o seres
singulares. Assim, para cuidar da crianca com doenca oncoldgica, tendo em conta as
implicacbes da doenca, € essencial que se desenvolvam intervencdes interactivas

prestando cuidados globais a crianca e a sua familia atendendo a especificidade e

individualidade da célula familiar.

No seguimento do exposto, faz sentido reforcar que, no primeiro contacto dos
familiares com a realidade do diagndstico, o papel de cada elemento da familia podera
ficar afectado. Nesta ordem de ideias, o profissional de salde deve favorecer o
acolhimento aos familiares através da disponibilizacdo de um tempo e de um espaco
preparado para receber a familia, proporcionando um ambiente acolhedor, facilitador da

expressao de sentimentos, de dividas e angustias acerca diagnostico e progndstico.
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Como refere Pesce (1994), citado por Jorge (2004, p.73), “o acolhimento é uma atitude
que promove a confian¢ga dos pais na equipa e o estabelecimento de uma relagcédo de
abertura que conduz & colaboragdo mutua. Raramente ha uma segunda oportunidade
para se criar uma boa impresséo do local ou das pessoas”. Assim sendo, a forma como o
enfermeiro estabelece o primeiro contacto com a criangca e a familia, no momento do
acolhimento, é fundamental para o desenvolvimento de todo o clima de confianca que se

ird estabelecer futuramente entre ambos.

s

No acolhimento a familia é importante a transmissdo das normas e critérios da
instituicdo, dos apoios existentes ou necessarios que a equipa multiprofissional utiliza ou
pode ajudar a utilizar para a resolugdo de problemas relacionados com a doenca

oncoldgica.

Em pediatria oncol6gica, a crianca € o alvo dos cuidados. Porém, os familiares devem
ser parceiros na tomada de decis@es relativas aos cuidados a crianga. Para discutirem e
optarem com seguranca sobre as decisdes e cuidados a serem prestados as criangas,
aos familiares deve ser disponibilizada informacdo adaptada ao seu nivel de
conhecimentos e percepcao cognitiva: quais os tratamentos, qual o estado de saude, que
cuidados sdo necessarios e que alternativas existem para obtencdo desses objectivos.
Todo este processo ndo funciona se ndo assentar numa base que o acompanha em

todos os momentos e de extrema importancia: uma comunicacao eficaz.

O aparecimento da doenca oncolégica na crianca, para além de provocar alteracdes
no seu desenvolvimento normal, também atinge as relagfes sociais dentro do sistema
familiar. A rotina familiar muda com os constantes cuidados que a crianga necessita e
com os longos periodos de hospitalizacdo. Ao contrario do que acontecia a muitos anos
atrds, hoje em dia, quando a criangca necessita de ser hospitalizada, um dos pais
acompanha-a durante esse periodo e participa na prestacdo de cuidado. E o elo de
ligacdo entre o enfermeiro e a crianca e é também uma das pecas fundamentais para

manter o0 seu bem-estar e ajudar na sua recuperacao.

Os cuidados de enfermagem a crianga devem ser complementares aos cuidados dos
pais, implementando actividades pelas proprias criangas ou ajudando os pais a encontrar

respostas as necessidades da crianca (Pinto, 1994).

“A participacdo dos pais nos cuidados, implica uma relacdo de parceria entre os pais
e o pessoal de enfermagem, em que ndo se estabelecem fronteiras determinadas,
compartimentalizacdo de funcdes, mas sim que conjuntamente desenvolvem accgdes

complementares com vista ao bem-estar da crianca” (Pinto, 1994, p.28). A participacdo
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dos pais nos cuidados a criangca ndo se pode resumir & sua permanéncia no servigo e a

sua colaboragéo nas tarefas de alimentacéo e higiene.

O enfermeiro esta numa posi¢ao Unica para influenciar os cuidados e o bem-estar das
criangas e suas familias, pelo que deve centrar-se na unidade familiar enquanto foco de
cuidados. E de extrema importancia que conheca a familia, as suas expectativas quanto
a sua participacdo, de modo a avaliar e planear cuidados que apoiem a mée, o pai ou
outras pessoas significativas no cuidado a crian¢ca. Mas, é necessario lembrar que 0s
familiares necessitam de expressar os seus sentimentos e frustracdes, razées, medos e

ansiedades.

A atencado prestada a familia é crucial, dado que, para a crianca esta representa o
primeiro recurso. Representa ainda uma unidade de colaborag&o da equipa clinica o que
revertera num cuidado de maior eficacia e eficiéncia. Azeredo et al. (2004) realcam que o
estabelecimento de um dialogo constante que vise esclarecer duvidas, partilhar
experiéncias e participar conjuntamente no cuidar permitem que os cuidadores informais

se vao equipando de ferramentas essenciais para o cuidar da crianca.

Segundo Rebelo (1998, cit. por Azeredo et al., 2004) no inicio do cuidar os familiares
sentem-se assustados, incompetentes, esperando com ansiedade o0 momento em que
todo o cuidar recai sobre eles; muitos destes medos resultam da inexperiéncia no cuidar.
Neste contexto, as familias buscam estratégias que as ajudem a ultrapassar esta
situacdo, que passam muitas vezes pelo apoio e intervencao dos profissionais de saude,
nomeadamente dos enfermeiros. E por isso, funcdo dos enfermeiros promover a ajuda na
convivéncia com a doenca, satisfazer as suas necessidades e lidar com o0s seus

problemas.

Diante da ameaca da perda de uma crianca doente, Rolland (1995), citado por Barros
(2005), refere também que h& uma necessidade de protec¢cdo e apoio, partilha de
sentimentos e dificuldades, necessidade de informacdo sobre a doenca e seu
desenvolvimento. Assim sendo, a relagdo enfermeiro, crianca e familia deve traduzir-se

num processo terapéutico de interaccao, afinidade, conhecimento mutuo e aceitacao.

Devido ao desenvolvimento de novas dindmicas no tratamento da doencga oncoldgica,
as longas remissdes e potenciais curas de patologias oncologicas pediatricas, o ambito
de intervencdo de enfermagem tem vindo a complexificar-se e a desenvolver-se. Assim, o
pessoal de enfermagem ndo surge exclusivamente numa vertente técnica, mas também

na presenca efectiva ao longo dos tratamentos para responder as suas interrogacées
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directas ou indirectas sobre a doenca, sobre o sentido desta, para que se construa uma
historia partilhada (Pinto, 1994).

Os cuidados aos doentes com patologia oncoldgica requerem um elevado nivel de
pericia. As necessidades destes doentes varia em tipo e intensidade e, para tal, a
enfermagem deve desenvolver conhecimentos e competéncias nos multifacetados
aspectos desta area, para desta forma, ser possivel concretizar uma correcta avaliacao,

acompanhamento e intervencéo (Pinto, 1994).

Espera-se dos enfermeiros ndo sé conhecimentos gerais da patologia e seus cuidados
inerentes, do desenvolvimento infantil e o conhecimento individual de cada crian¢a, mas,
também, conhecimentos consistentes sobre a estrutura, fungdes, papéis e interaccdes
familiares. Além disso, a compreensao do impacto emocional de perda e de tristeza na
crianca e sua familia, tal como, as estratégias de apoio, sdo saberes particularmente
importantes nesta area (Pinto, 1994). S6 assim poderdo implementar ac¢gdes que visam o

salutar funcionamento do sistema familiar.

A intervencdo dos enfermeiros junto da crianca e sua familia com doenca oncolégica

deve assentar em dois objectivos essenciais:

= O primeiro objectivo consiste em facilitar a aceitacdo e adaptacdo a doenca e
suas limitacdes associadas, através da educacdo para a saude, fomentando a
modificacdo das rotinas de vida, a diminuicdo do impacto da perturbacéo

emocional e a resolucdo dos variados problemas.

= O segundo objectivo relaciona-se com a promocdo de uma adesao responsavel
ao tratamento e recomendacfes da equipa de saude. Este objectivo baseia-se em
estabelecer uma relacdo de abertura e dialogo com a familia, em disponibilizar a
informacéo, facilitar a expresséo dos significados e emocdes atribuidos a doenca,
promover estratégias para aumentar o sentido de auto-eficacia e de controlo dos

familiares e elaborar programas estruturados de intervencao profissional.

Estes programas devem visar aspectos gerais de avaliacdo ligados com o exercicio do
papel de cada elemento familiar na doenca oncoldgica na crianga (cumprimento e
dificuldades sobre as normas de alimentacéo, periodos de isolamento, regras de visitas),
valorizacdo da dindmica familiar (mudancas produzidas pela doenca da crianca no seio
familiar, conflitos entre o casal, nivel de stresse e capacidade de ajuste e confrontacéo) e
valorizacdo das relacdes sociais (medo de rejeicdo social, medidas para evitar o

isolamento social da familia).
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Torna-se imperativo 0 estabelecimento de uma relacdo de ajuda, privilegiando o saber
ouvir o outro, o respeito pelo outro, a autenticidade, a empatia e a confianca, de modo a
contribuir para ultrapassar situacdes de crise associadas a cronicidade da doenca
oncoldgica (Neves, 2001). Neste ambito, propomos intervencdes de enfermagem que
possam ser facilitadoras da promo¢do de competéncias familiares de adaptacdo a

doenca oncoldgica:

= Criar um momento que possibilite aos familiares o didlogo e escuta numa sala com

ambiente acolhedor e sem ruido;

» Pedir aos familiares para verbalizarem as dificuldades sentidas no processo de

adaptacéo;

= Questionar os familiares acerca das expectativas em relagdo aos enfermeiros na

facilitagdo deste processo de adaptacéo;

» |dentificar os conhecimentos e habilidades em relagdo a doenca e gestdo do

processo terapéutico;

» Planear encontro com familiares de criancas com doenca oncolégica que

desenvolveram um processo de adaptacdao eficaz.

Por seu lado, Gedaly-Duff e Heims (2005) referem que as familias com criancas
cronicamente doentes conhecem a reaccao dos seus filhos & doenca, e entendem as
capacidades de desenvolvimento do filho, dai a importancia dos enfermeiros colaborarem
com estas. Assim, propdem que os enfermeiros para ajudarem as familias a cuidarem

das suas criancas com doencas crénicas devem:

= Compreender o modo como as experiéncias anteriores, as expectativas e o

envolvimento da familia face a doenca estdo a afecta-la;

» Determinar se a familia estd a reagir ao diagndstico de uma nova doenca, ou se

tém experiéncia em cuidar da crianca com doenca cronica;

» Ajudar as familias a promover a saude, apesar da doenca, através da satisfacao

das constantes necessidades dos membros da familia;

» Ajudar as familias a adaptarem-se as limitacdes do desenvolvimento da crianca,

relacionadas com a doenca ou deficiéncia.

Como ja salientado anteriormente, a doenca é vivenciada de forma colectiva e nao
individual (Romano, 1997 cit. por Barros, 2005). O envolvimento de todos os elementos

da familia é inevitdvel. O enfermeiro deve ter um papel activo junto da familia,
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promovendo o papel de cada elemento da familia para promover a adapta¢do a doenca

oncoldgica na crian¢a, com tudo o que lhe € inerente.

No que concerne aos irmaos, estes devem ser integrados como parte da familia, no
processo de adaptacéo, sendo de realcar a importancia e a conveniéncia com a qual os
pais comunicam com eles acerca dos problemas do irmdo doente e da natureza da

doenca.

Em sintese, a intervencao passa pela identificacdo das necessidades e dificuldades da
familia, facilitando o desenvolvimento de estratégias de adaptacdo, inserindo-os nos
cuidados e proporcionando-lhes um adequado apoio social, que inclua recursos do tipo

material, informativo e emocional.

Tendo em consideracdo as especificidades da problemética da crianca com doenca
oncologica referidas anteriormente, como a cronicidade da doenca, as consequéncias
bio-psico-sociais do diagndstico e tratamentos, e os efeitos negativos que a
hospitalizacdo causa, surge a necessidade de repensar continuamente os cuidados

prestados a estas criancgas e suas familias.

MODELO DE TRABALHO EM ENFERMAGEM

Lima et al. (1996), com base num estudo realizado na Clinica Pediatrica do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo,
apontam para o facto do processo de trabalho da enfermagem na assisténcia a crianca
com cancro estar em fase de transformacédo, passando de um modelo exclusivamente
clinico para outro, que tem como caracteristicas a ampliacao do referencial tedrico e nova

instrumentalizacéo.

Os autores supracitados referem que na assisténcia a crianga com cancro
predominava o atendimento clinico, individual, curativo, centrado na area hospitalar, onde
existem meios altamente sofisticados e uma grande intervencao artificial sobre os corpos.
A enfermagem como parte integrante deste processo de trabalho, com a finalidade de
apreender a crianca e atender as suas necessidades, reproduzia e pormenorizava 0

conhecimento morfo-fisio-patolégico da mesma para intervir a nivel individual.

Neste sentido, a assisténcia de enfermagem prestada as criancas com cancro,
geralmente, tinha por base uma série de técnicas referentes a higiene, alimentacao,
colheita de material para exames e administracdo de medicacdo. Na maioria das vezes

estes cuidados atendiam apenas aos aspectos do corpo bioldgico, ndo considerando esta
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crianca como um ser em crescimento e desenvolvimento, com determinacdes familiares,

culturais, ambientais e econdmicas.

A pratica de salde baseada neste modelo, no qual a patologia, o diagnostico e a
terapéutica sao os focos principais, mostrou-se insuficiente para atender as necessidades

apresentadas pelas criangas com cancro e suas familias.

O objectivo da assisténcia sofreu modificacbes com o incremento da demanda; a
perspectiva de cura para um grande namero de criancas devido ao desenvolvimento de
novas modalidades terapéuticas; de novos métodos de investigacdo clinica; e, da
deteccao precoce da doenca maligna, com o consequente aumento da sobrevida. Numa
perspectiva actual, a meta € proporcionar uma melhor qualidade de vida, levando em

consideracéo a integralidade da crianca, atendendo aos aspectos para além da patologia.

Dentro da nova abordagem, o processo de trabalho da enfermagem tornou-se mais
complexo. Além dos instrumentos que possibilitavam o desempenho das técnicas de
enfermagem para atender ao acto médico centrado na patologia, a enfermagem passou a
desenvolver ac¢cbes que auxiliam no relacionamento da crianca com a familia, da crianca
com a equipa e da crianga com a equipa e a familia. As questfes afectivas, emocionais,
psicologicas e sociais foram abordadas e passaram a ter significado, pois fazem parte do

processo de desenvolvimento da criancga.

Assim, o modelo clinico ampliou-se. O objecto de trabalho jA ndo é apenas o corpo
biolégico mas, sim, a crianca com cancro em toda sua especificidade, cujas
necessidades, antes restritas a cura da doenca, agora, sdo determinadas pela crianca
doente, respeitando o seu crescimento, desenvolvimento e individualidade. O processo
terapéutico ndo se restringe a restauracdo do funcionamento anatomo-fisioldgico do
corpo humano. A finalidade é proporcionar, além desta restauragdo, a qualidade de vida
durante o crescimento e desenvolvimento da crianca, preservando as suas relagbes

sociais, afectivas e psicologicas.

Para responder a esta nova necessidade, 0s instrumentos ou meios de trabalho
também se alteraram. Novas habilidades, ac¢des e abordagens de enfermagem foram
acrescentadas as ja existentes, utilizando-se outros conhecimentos além da anatomia,
fisiologia e patologia. A enfermagem foi buscar ao referencial da psicologia,
epidemiologia, sociologia e antropologia, conhecimentos para atender as necessidades

desta crianca doente e sua familia.
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O objectivo da assisténcia de enfermagem, actualmente, € proporcionar uma melhor
qualidade de vida, tendo em consideragdo a integridade da crianga, em toda sua

especificidade.

O enfermeiro é o profissional que contém os elementos que permitem a sintese da
assisténcia a crianca e familia. Portanto, estédo a transitar de uma funcao essencialmente
técnica, para assumir a funcdo sintetizadora da assisténcia nesta area, sem assumir a

responsabilidade de ser um profissional omnipotente (Lima et al., 1996).

Este deve ser um processo continuo, numa realidade concreta, tendo em
consideracdo a especificidade do momento, da equipa e dos clientes para se conseguir
alcancar a transformacé@o do processo de trabalho e uma assisténcia qualitativamente
melhor. Assim, pretende-se a ampliacdo do referencial tedrico e uma nova
operacionalizagdo, que possibilite a abertura a uma perspectiva de assisténcia integral a

crianga com doenca oncologica e respectiva familia.

Diante deste processo de transicdo, caracterizado por perdas, interferéncias,
alteracBes de projectos e perspectivas de vida face a doenca oncolégica, os cuidados de
enfermagem requerem novas condutas, posi¢cdes e compromissos profissionais. Logo,

cuidar a doenga oncoldégica leva os enfermeiros a cuidarem de forma diferenciada.

Chegados a este ponto, cremos que a enfermagem de familia € a base sobre a qual

todas as especialidades podem e devem praticar a enfermagem.
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CAPITULO 2: ENQUADRAMENTO
METODOLOGICO

A Enfermagem, tal como as restantes disciplinas do conhecimento, necessita de
alargar o seu campo de conhecimentos de modo a guiar a pratica e assegurar a
credibilidade da profissdo. Para que tal acontega, é preciso que haja uma producao

cientifica sistemética e rigorosa que s6 é assegurada através da investigacao.

A investigacdo aplicada numa disciplina consiste na utilizacdo do processo cientifico
no estudo de fendmenos especificos, com vista a introduzir mudancas nas situagées

onde se apresentam esses fendbmenos.

Para merecer o caracter cientifico o estudo a desenvolver foi organizado de modo
sistematizado e rigoroso, utilizando um conjunto de métodos e técnicas especificas que
guiaram a procura do conhecimento de uma realidade empirica particular. As decisées
metodoldgicas sdo fundamentais para assegurar a fiabilidade e a qualidade dos

resultados da investigacéo (Fortin, 2000).

Surge, assim, a necessidade de apresentar o processo metodolégico que norteou o
nosso estudo e nos permitiu concretizar os objectivos por nds definidos, com intuito de
darmos respostas as perguntas de partida para esta investigacdo. Este capitulo esta
estruturado em oito pontos: finalidade do estudo; questdes de investigacdo; desenho do
estudo; contexto do estudo, universo e amostra; instrumento de colheita de dados;

variaveis e sua operacionalizagdo; aspectos éticos; e, tratamento estatistico.

Quando iniciamos este percurso, reflectimos sobre o que seria interessante investigar
numa area especifica como a oncologia que contribuisse para o desenvolvimento da
disciplina de enfermagem, servisse para a aquisicdo pessoal de novas competéncias na
area de investigacdo e também para a maximizagdo dos recursos técnicos e cientificos,
minimizando os efeitos da doeng¢a oncoldgica. O desenvolvimento da prética profissional

N

numa unidade de pediatria oncoldgica tem incentivado a reflexdo numa dindmica de
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pesquisa sobre os focos de atencdo de enfermagem com mais relevancia para evolugéo

autonoma da profisséo.

Nas concepcdes mais recentes de enfermagem, reconhece-se que as familias afectam
a saude dos filhos, e a saude destes afecta a satde das familias. A abordagem centrada
na relagdo da vida familiar com a salde e doenca da crianca, permite ao enfermeiro
detectar e intervir precocemente ajudando as familias, e cada um dos seus membros, a

atingir o bem-estar (Hanson, 2005).

Foi a luz destes pressupostos que nos propusemos reflectir e analisar o processo de
adaptacéo da familia & doenca oncoldgica na crianca como intuito de procurar respostas
e a gerar novas questdes para a problemética em foco. O estudo pretende contribuir para
0 avango do conhecimento da disciplina e influenciar a prética profissional, no sentido de
fomentar o desenvolvimento de competéncias dirigidas a promocao de respostas aos
problemas de salude e aos processos de vida das familias das criangas com doenca

oncoldgica.
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2.1 FINALIDADE DO ESTUDO

O estudo de investigacdo aqui apresentado tem como finalidade descrever as
experiéncias dos familiares no seu processo de adaptacdo as diferentes etapas do
cuidado a crianga com doenga oncolégica e, deste modo, contribuir para a melhoria da
qualidade dos cuidados de enfermagem pediatricos tendo a familia como parceiros

efectivos na prestacdo dos mesmos.
Nesta sequéncia, pretendemos responder aos seguintes objectivos:

= Avaliar o funcionamento familiar no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na

crianca;

» Analisar as dificuldades experienciadas pelos familiares no processo de adaptacdo

a doenca oncoldgica na crianca;

= Analisar as expectativas dos familiares face aos cuidados de enfermagem no

processo de adaptacdo a doenga oncoldgica na crianga;

» |dentificar as relacdes existentes entre o funcionamento das familias, as
dificuldades experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem,

no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianca,;

» |dentificar as relacBes existentes entre as caracteristicas das familias, as
caracteristicas dos familiares, o funcionamento das familias, as dificuldades
experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem, no processo

de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianca,;

» |dentificar as relacdes existentes entre as caracteristicas das criancas, o
funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face
aos cuidados de enfermagem, no processo de adaptacdo a doenca oncolégica na

crianca,;

= |dentificar as relacdes existentes entre as caracteristicas da doenca oncologica, o
funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face
aos cuidados de enfermagem, no processo de adaptacdo a doenca oncolégica na

crianca.
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2.2 QUESTOES DE INVESTIGACAO

s

Segundo Fortin (2000, p.51), “uma questdo de investigagdo é um enunciado

interrogativo claro e ndo equivoco que precisa 0s conceitos-chave, especifica a

populacdo alvo e sugere uma investigacdo empirica”. Assim, as questdes orientam o

estudo e constituem a base do desenho de investigagdo. Em coeréncia com a explicagéo

e finalidade do fenbmeno em estudo, assumimos as seguintes questdes de investigacao:

Qual o modo de funcionamento familiar no processo de adaptacdo a doenca

oncoldgica na crianga?

Quais as dificuldades experienciadas pelos familiares no processo de adaptacdo a

doenca oncoldgica na crianca?

Quais as expectativas dos familiares face aos cuidados de enfermagem no

processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianca?

Ha relacbes entre o modo de funcionamento das familias, as dificuldades
experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem, no processo

de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?

Ha relacdo entre as caracteristicas das familias (estrutura familiar, ciclo vital da
familia, namero de filhos, residéncia), as caracteristicas dos familiares (idade,
estado civil, habilitagdes literérias, profissdo), o funcionamento das familias, as
dificuldades experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem,

no processo de adaptacédo a doenca oncoldgica na crianga?

Ha relagbes entre as caracteristicas das criangas (género, idade, lugar na fratria), o
funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face
aos cuidados de enfermagem, no processo de adaptacdo a doenga oncoldgica na

crianca?

Ha relagbes entre as caracteristicas da doenca oncoldgica (tipo tumor, fase da
doenca, fase do tratamento), o funcionamento das familias, as dificuldades
experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem, no processo

de adaptagéo a doenca oncoldgica na crianga?
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2.3 DESENHO DO ESTUDO

As opcdes metodolégicas deste estudo sdo determinadas essencialmente pelas
guestdes de investigacao e pelo enquadramento conceptual relacionado com o fenémeno

em andlise.

No presente estudo observacional, em que medimos mas nao interferimos com a
realidade (Beaglehole, Bonita & Kjellstrom, 2003), optamos por utilizar o método
guantitativo como processo sistemético para a colheita de dados observaveis e

guantificaveis (Fortin, 2000).

O desenho descritivo permite descriminar os factores determinantes que
eventualmente possam estar associados ao fenbmeno em estudo, a fim de obter um

perfil geral do fendmeno (Fortin, 2000).

Neste sentido, foi desenvolvido um estudo observacional, de caracter descritivo, de
natureza transversal e de abordagem quantitativa, uma vez que 0 nosso principal
objectivo € a identificacdo e descricdo de factores relacionados com o fenbmeno em
causa, ou seja, pretendemos perceber as experiéncias dos familiares de criangas com

doenca oncoldgica e a sua relacdo com determinadas variaveis séciodemograficas.
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2.4 CONTEXTO DO ESTUDO, UNIVERSO E AMOSTRA

Tendo em conta as perguntas de investigacédo e o tipo de estudo importa referir as

fontes de dados, isto €, a populagéo sobre o qual se realizou o estudo.

O Hospital de Sao Joao, Entidade Publica Empresarial (HSJ, E.P.E.) € uma pessoa
colectiva de direito publico empresarial. E o maior hospital do Norte e o segundo maior do
pais. Todos os servigos da instituicdo estdo agrupados em seis Unidades Auténomas de
Gestéo: Medicina; Cirurgia; Mulher e Crian¢a; Meios Complementares de Diagndstico e

Terapéutica; Urgéncia e Cuidados Intensivos; e, Saude Mental (HSJ, 2009).

O hospital presta assisténcia directa a populacdo de parte da cidade do Porto e
concelhos limitrofes. Actua como centro de referéncia para os distritos do Porto (com
excepcao dos concelhos de Baido, Amarante e Marco de Canaveses), Braga e Viana do
Castelo, abrangendo uma populagédo de cerca de 3 milhdes de pessoas. Para muitas
especialidades e areas do saber médico, € a Ultima instancia no pais em termos de

diagndstico e tratamento.

O Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil, Entidade Publica
Empresarial (IPO-Porto, E.P.E.) é uma instituicdo hospitalar do Ministério da Saude
especializada e vocacionada para a investigacdo, ensino, prevencdo e tratamento das
doencas oncologicas. O centro do Porto € um dos trés centros regionais (0s outros

localizam-se em Lisboa e Coimbra).

A principal area de influéncia do IPO-Porto coincide com as fronteiras da
Administracdo Regional de Saude do Norte (Distrito do Porto, Braga, Viana do Castelo,
Vila Real e Braganca), abrangendo o Douro Sul e Aveiro Norte. Contudo, dada a grande
diferenciacdo € um centro de referéncia nacional em varias areas da oncologia,
recebendo doentes e pedidos de intervencdo de todo o territério nacional (continente e

regibes autonomas) (IPO-Porto, 2003).

Na Unidade de Hemato/ Oncologia Pediatrica do HSJ e no Servico de Pediatria do

IPO-Porto sado recebidas criangas com suspeita ou diagndstico de doenca oncoldgica.
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Do universo constituido por todos os familiares das criangas com doenca oncoldgica
inscritas no HSJ e no IPO-Porto foi seleccionada uma amostra acidental no periodo de 3

de Dezembro de 2008 a 8 de Mar¢o de 2009. Os critérios de inclusdo foram os seguintes:

» Familiares pertencentes ao nucleo familiar da criangca, que estivessem a

acompanhar a crianca nos referidos servicos;
» Familiares de criancas com diagnostico confirmado de doenca oncoldgica;
= Familiares de criancas com idades compreendidas entre os 0-18 anos.

Foram abordados 139 familiares de criangas inscritas nas unidades de saude
implicadas no estudo. Concordaram participar 135 familiares e 4 recusaram por nao
desejarem abordar os temas envolvidos na investigagdo. Dos familiares que
preencheram os questionarios, foi anulado o questionario de um familiar de um doente
com mais de 18 anos seguido no Servigo de Pediatria do HSJ e quatro questionarios de
familiares de criancas com diagndsticos ndo oncolégicos (teratoma do ovario, tumor da
hipofise, aplasia medular e linfangioma do glébulo ocular). No final, a amostra foi

constituida por 130 familiares.
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2.5 INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

A escolha dos métodos de colheita de dados é feita em fung¢do das questdes de
investigacao e das definicbes conceptuais e operacionais dos conceitos em estudo. Para
dar cumprimento aos objectivos do trabalho, utilizam-se os seguintes instrumentos de

colheita de dados:

Entrevista Estruturada;

Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale (FACES II);

= Inventario de Respostas a Doenca nos Filhos (IRDF);

Inventario sobre a Percepcdo da Relacdo Enfermeiro-Pais de criancas doentes
(IPREP).

2.5.1 ENTREVISTA ESTRUTURADA

A entrevista tem 0 objectivo de caracterizar a amostra em estudo através da colheita
de dados relativos a familia, aos familiares, & crianga e a doencga oncolégica: idade dos
familiares, idade da crianga, condigcbes demogréficas, socioeconémicas (composicao
familiar, profisséo...), caracteristicas da doenca (data de diagnéstico, patologia, fase da

doencga...) (Anexo 1).

2.5.2 ESCALA DE AVALIACAO DA ADAPTABILIDADE E COESAO
FAMILIAR (FACES II)

Optamos por aplicar uma escala de avaliacdo familiar a fim de dispor de indices mais
pormenorizados do funcionamento familiar, nomeadamente em duas areas importantes

para a nossa investigacao: a coesao e a adaptabilidade familiar.

Nos finais da década de 70, Olson e colaboradores desenvolveram um modelo de
avaliacdo familiar que procurou integrar a teoria, a investigacao sistémica e a pratica

clinica com familias e casais (Olson & Gorall, 2003).

O modelo circumplexo, como € conhecido, esta estruturado segundo trés dimensdes:
coesdo, adaptabilidade e comunicacdo. Este modelo esta testado sob a forma de dois
tipos de escalas: a escala de avaliacao clinica para profissionais (Clinical Rating Scale) e

a escala de auto-avaliacdo (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale - FACES).

94



Enquadramento Metodol6gico

A FACES é um questionario individual de auto-avaliagdo do funcionamento familiar,
concebida de modo a poder medir a dindmica familiar, pelo que os itens focalizam
apenas as caracteristicas do sistema (familia), considerado como sendo composto por
todos os membros da familia actualmente residentes na mesma casa; e, sdo adequados

a familias em todas as etapas do seu ciclo de vida (Fernandes, 1995).

A FACES original, com 111 itens, foi desenvolvida em 1978 por David Olson, Richard
Bell e Joyce Portner. A escala foi sucessivamente revista de modo a melhorar as suas
propriedades psicométricas, conduzindo & FACES Il em 1982, & FACES IIl em 1985 e
mais recentemente a FACES IV desenvolvida em 2002, que ainda ndo se encontra
traduzida nem validada para a populacdo portuguesa (Olson & Gorall, 2003; Kouneski,
2000).

A FACES II, desenvolvida por Olson, Portner e Bell, foi traduzida e adaptada a
populacdo portuguesa pela Sociedade de Terapia Familiar e posteriormente por
Fernandes (1995). E a recomendada para fins de investigacdo dada as vantagens que
apresenta sobre a FACES lll, nomeadamente melhor nivel da confianga alfa (Cronbach
alpha da FACES II: coesao 0.87, adaptabilidade 0.78 versus FACES IIl: coesdo 0.77,
adaptabilidade 0.62) e valor da validade concorrente mais elevado, especialmente para a
adaptabilidade (na FACES Il a dimensdo adaptabilidade correlaciona-se 0.79 com
medida global da saude familiar do Self-Report Family Inventory) (Fernandes, 1995;
Kouneski, 2000).

A FACES II, como é patente na sua designacao, permite avaliar duas dimensfes do
funcionamento familiar: a coesfo e a adaptabilidade. E constituida por trinta itens,
dezasseis pertencentes a dimensdo coesdo e 0s restantes catorze a dimensao
adaptabilidade. Cada questéo é respondida numa escala de 1 a 5: quase nunca, de vez
em quando, as vezes, muitas vezes e quase sempre. Na Tabela 6 e Tabela 7, apresenta-
se a distribuicdo dos itens pelos oito conceitos relacionados com a coesdo (lagos
emocionais, limites familiares, coligacfes, tempo, espaco, amigos, decisdes, interesses e
lazeres) e pelos seis relacionados com a adaptabilidade (imposicédo, lideranga, disciplina,

negociacao, funcdes e normas) (Anexo 2).
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Tabela 6: Conceitos relacionados com a coeséo e respectivos itens da FACES Il

COESAO FAMILIAR (16 ITENS)

Lacos emocionais
(+) 1. Em casa ajudamo-nos, uns aos outros, quando temos dificuldades.
(=) 17. Na nossa familia sentimo-nos muito chegados uns aos outros.

Limites familiares

(-) 3. E mais facil discutir os problemas com pessoas que ndo s&o da familia do que
com elementos da familia.

(+) 19. Sentimo-nos mais chegados a pessoas que ndo sdo da familia do que a
elementos da familia.

Coligacdes

(=) 9. Na nossa familia cada um segue o seu préprio caminho.

(-) 29. Preferimos fazer as coisas apenas com alguns elementos da familia do que com
a familia toda.

Tempo
(+) 7. Na nossa familia fazemos coisas em conjunto.
(+) 23. Gostamos de passar os tempos livres uns com 0s outros.

Espaco
(+) 5. Em nossa casa a familia costuma reunir-se toda na mesma sala.

(<) 25. Em casa, os elementos da nossa familia evitam-se uns aos outros.

Amigos
(+) 11. Cada um de nds conhece os melhores amigos dos outros elementos da familia.
(+) 27. Na nossa familia aprovamos a escolha de amigos feita por cada um de nés.

Decisdes

(+) 13. Quando é necessério tomar uma decisdo, temos o habito de pedir a opinido uns
aos outros.

(+) 21. Cada um de nds aceita aquilo que a familia decide fazer.

Interesses e lazeres
() 15. Temos dificuldade em fazer coisas em conjunto, como familia.
(+) 30. Temos interesses e passatempos em comum uns com 0S Outros.

Fonte: Adaptado de Olson et al. (1992, p.10)
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Tabela 7: Conceitos relacionados com a adaptabilidade e respectivos itens da FACES Il

ADAPTABILIDADE (14 ITENS)

Imposicdo

(+) 2. Na nossa familia cada um pode expressar livremente a sua opinido.

(+) 14. Os elementos da familia sao livres de dizerem aquilo que lhes apetece.
(-) 28. Em nossa casa temos medo de dizer aquilo que pensamos.

Lideranca
(+) 4. Cada um de nés tem uma palavra a dizer sobre as principais decisGes familiares.

(+) 16. Quando é preciso resolver problemas, as sugestdes dos filhos sao tidas em
conta.

Disciplina

(+) 6. Em nossa casa 0s mais novos tém uma palavra a dizer na definicdo das regras
de disciplina.

(+) 18. Na nossa familia somos justos quanto a disciplina.

Negociacéao
(+) 8. Em nossa casa discutimos os problemas e sentimo-nos bem com as solugdes

encontradas.
(+) 20. A nossa familia tenta encontrar novas formas de resolver os problemas.
(+) 26. Quando os problemas surgem todos fazemos cedéncias.

Funcbes
(+) 10. As responsabilidades da nossa casa rodam pelos véarios elementos da familia.

(+) 22. Na nossa familia todos partilham responsabilidades.

Normas
(+) 12. E dificil saber quais s&o as normas que regulam a nossa familia.
(-) 24. E dificil mudar as normas que regulam a nossa familia.

Fonte: Adaptado de Olson et al. (1992, p.11)

Por coesdo familiar entende-se os vinculos, os lagcos emocionais que os membros da
familia estabelecem entre si, avaliando o grau de separacao ou ligacdo de cada membro
a sua familia. O modelo circumplexo distingue quatro niveis de coesdo familiar:
desmembrada (coesdo extremamente baixa), separada (coesdo moderada ou
equilibrada), ligada (coesdo moderada ou equilibrada) e muito ligada' (coes&o
extremamente alta). A familia que revela uma coesdo extremamente baixa, o grau de

by

desmembramento é subsequente a rigidez das fronteiras. A familia com uma coesao

! 0s dados empiricos sugerem que a FACES Il ndo capta as categorias extremamente altas de familias
emaranhadas e de familias cadticas, pelo que os elevados resultados nas dimensdes de coesdo e
adaptabilidade foram reinterpretados como remetendo para sistemas muito ligados e muito flexiveis (Olson et
al., 1992: 12)
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extremamente alta, os limites ou fronteiras entre individuos e entre sub-sistemas sdo
bastante difusos e o grau de emaranhamento € notério. A familia funcional, ao nivel da
coesdo, sera entdo aquela em que cada individuo é simultaneamente autbnomo e intimo

em relagéo aos restantes elementos.

A adaptabilidade diz respeito a capacidade de um sistema familiar para a mudanca ao
nivel da sua estrutura de poder e regras de relagdo perante o stresse acidental ou
desenvolvimental do ciclo vital da familia. As quatro categorias de adaptabilidade séo:
rigida (adaptabilidade extremamente baixa), estruturada (adaptabilidade equilibrada),
flexivel (adaptabilidade equilibrada) e muito flexivel* (adaptabilidade extremamente alta).
A semelhanca do que acontece com a coeso, 0s tipos extremos sdo indiciadores, a
longo prazo, de patologia ou disfuncionamento. A familia é considerada como funcional

se tiver flexibilidade para mudar e permanecer.

Da combinagdo dos quatro niveis de coesdo com 0s quatro niveis da adaptabilidade
obtém-se uma tabela de dezasseis tipos de sistemas familiares agrupado em trés tipos
mais gerais: equilibrado (valores médios para as duas dimensfes), meio-termo (valores

médios para uma dimenséo) e extremo (valores extremos para as duas dimensdes).

A Figura 2 constitui a representacao gréfica do modelo circumplexo com as duas
dimensdes de base: a coesdo no eixo da abcissa e a adaptabilidade no eixo da
ordenada. Estéo igualmente indicados os quatro tipos dentro de cada dimenséo que, ao
entrecruzarem-se, dao lugar aos referidos dezasseis tipos diferentes de familias

repartidos por trés zonas: equilibrada, meio-termo e extrema.
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Figura 2: Representagéo grafica do modelo circumplexo

——— BAA —— COESAO ALTA ]

Desmembrada Separada Unida Emaranhada

FRN

- Cadtica . " Cadtica
Cadtica Desmembrada Cadtica Caphca Emaranhada
Separada Unida

Flexivel Flexivel Flexivel Flexivel Flexivel
Desmembrada Separada Unida Emaranhada
Estruturad Estruturada Estruturada | Estruturada Estruturada
s ada Desmembrada Separada Unida Emaranhada

Rigida

m
— E_mw>w~ﬁ~m>wa:»

Fonte: Adaptado de Olson et al. (1992, p.2)

Rigida Rigida
Rigida Separada Unida Rigida
Desmembrada [Emaranhada

Equilibrada Intermédia Extrema

Mediante formulas simples obtém-se uma pontuagdo para a coesao e outra para a
adaptabilidade que sdo convertidas numa escala de um a oito, conforme a Figura 3.

Somando os valores de cada uma das dimensfes obtém-se um valor que € assinalado

na figura.
Figura 3: Interpretacao linear da FACES Il
COESAO ADAPTABILIDADE TIPO DE FAMILIA

3 80 . 8 70 . 8 Equilibrada

74 | Muito 65 | Muito

73 | Ligada 64 | Flexivel
/ 71 / 55 /

70 54
6 65 Licada 6 50 Flexivel 6 Moderadamente
. | 64 8 o | 49 ¢ | Equilibrada

60 46
4 59 4 45 4

55 43 .

Separada Estruturada Meio-Termo

3 54 3 42 3

51 40
5 50 5 39 5

35 30 .

Desmembrada Rigida Extrema

1 34 1 29 1

15 15

(___ Coesédo +___ Adaptabilidade ) / 2 = Tipo de Familia
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O modelo circumplexo e a FACES revelaram-se importantes ferramentas para a
investigacdo do funcionamento familiar sendo utilizados por centenas de estudos de
investigacdo de variadas disciplinas, com destaque para as &reas da salude mental e
doenca (Kouneski, 2000). Apesar das criticas que tém sido feitas — e que dizem
fundamentalmente respeito & pouca atengcdo dada a dimenséo individual e social no
sistema familiar — pode considerar-se que a FACES € um instrumento interessante, de
facil preenchimento e que permite inferir sobre areas do funcionamento familiar (Martins,

2002).

2.5.3 INVENTARIO DE RESPOSTAS A DOENCA NOS FILHOS (IRDF)

O Inventario de Respostas a Doenca nos Filhos (IRDF) inclui itens relacionados com

as dificuldades dos pais para enfrentar e viver a situagéo de doenga dos filhos (Anexo 3).

Este inventério foi construido por Subtil, Fonte e Relvas em 1995. A construgdo do
questionario foi sugerida pela leitura do trabalho de Lewandowsky e Jones (1988) no
sentido de identificar as intervencdes de enfermagem que mais apoiam as familias com
doentes terminais. O questionario foi distribuido a 181 pais de criangas com diagndstico
de doenga grave ou croénica, hospitalizadas ou em tratamento, em diferentes instituicbes
de saude, nomeadamente no IPO-Porto. Posteriormente, Subtil, em 1995, no ambito da
sua tese mestrado sobre “A familia, a crian¢ca com doenca grave e os pedidos expressos
em cuidados de enfermagem” aplicou o questionario a 80 pais de criancas internadas ou
em regime de ambulatério, por leucemia linfoblastica aguda no Instituto Portugués de

Oncologia do Porto, Hospital Geral de Santo Antonio e Hospital Pediatrico de Coimbra.

O questionéario é constituido por trinta e dois itens pontuados individualmente numa
escala tipo Likert ao longo de um continuo de quatro pontos: discordo completamente,
discordo, concordo, concordo muitissimo. “A opg¢do por um numero par de pontos, nao
superior a cinco teve em conta o intuito de se evitar a tendéncia a atribuicdo de uma
pontuacdo central, sem prejudicar a capacidade discriminatéria da auto-avaliacdo” (Gil,
1991; Ghiglione & Matalon, 1993, cit. por Subtil, 1995, p.76).

A cada questéo é atribuida uma cotacao de 1 (discordo completamente) a 4 (concordo
muitissimo). As perguntas sdo formuladas de modo a que na auto-avaliacdo a presenca
mais forte ou intensa da caracteristica corresponda, sistematicamente, a atribuicdo da

pontuacdo mais elevada.
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O questionario pretende abranger um amplo leque de respostas cognitivas,
emocionais e comportamentais passiveis de ocorrer na situacdo em estudo.
Simultaneamente, procura que as questdes sejam valorizadas de modo a que, uma
pontuacdo elevada no somatério final corresponda a um estado de grande perturbagéo
(distress) na pessoa enquanto, no sentido inverso, uma baixa pontuacdo € atributo de

uma boa organizagao e adaptacdo a situagéo (Subtil, Fonte & Relvas, 1995).

O IRDF esta estruturado em cinco dimensfes: descrenca, depressdo/ adenomia,

davida, culpa/ impoténcia, retraimento.

2.5.4 INVENTARIO SOBRE A PERCEPCAO DA RELACAO
ENFERMEIRO-PAIS DE CRIANCAS DOENTES (IPREP)

O Inventério sobre a Percepcdo da Relacdo Enfermeiro-Pais de criangas doentes
(IPREP) permite identificar as intervencdes de enfermagem de apoio aos pais durante a
doenca dos filhos, através da avaliacdo da percepcdo da relacdo enfermeiro-pais, em
termos de cuidados de enfermagem, contemplando as areas da informacédo/

comunicac¢ao, apoio emocional e técnicas de enfermagem (Anexo 4).

Este inventério foi construido por Subtil (1995), e € composto por vinte e dois itens
pontuados individualmente numa escala tipo Likert ao longo de um continuo de quatro
pontos denominados no presente estudo por: nada importante, pouco importante,

importante, muito importante.

No inventario original de Subtil, os itens estdo pontuados individualmente ao longo de
um continuo de quatro pontos denominados por: ndo ajuda, ajuda pouco, ajuda, ajuda
muito. Substituimos a expresséo “ajuda” por “importante”, conforme sugestéo do autor. e
por consideramos, tal como Jorge (2004) que também utilizou este inventério no seu
estudo sobre a “Familia e hospitalizacdo da crianca”, que facilita o preenchimento do

instrumento de colheita de dados.

A cada item sera atribuida uma pontuacdo de 1 (nada importante) a 4 (muito
importante). As questbes foram formuladas de modo a que, na auto-avaliacdo, a
presenca mais forte ou intensa da caracteristica corresponda sistematicamente a
atribuicdo da pontuacdo mais elevada. Deste modo, uma pontuagdo elevada no
somatario final, corresponde a um pedido elevado de cuidados e, no sentido inverso, uma
baixa pontuacéao traduzird um nivel baixo em pedidos. Todos os itens do inventario tém a

mesma pontuacgao.
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Os pedidos dos pais em cuidados de enfermagem sdo considerados de acordo com as
seguintes dimensdes: relacdo empética, cuidados orientados para o filho, comunicagao/

informac&o aos pais.
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2.6 VARIAVEIS E SUA OPERACIONALIZACAO

Para ser possivel observar e avaliar as propriedades ou caracteristicas dos objectos,
pessoas ou situagles, € essencial clarificar as variaveis em estudo (Fortin, 2000). No
desenvolver deste sub-capitulo sdo apresentadas as variaveis relativas as caracteristicas
das familias, dos familiares, das criangas e da doenca oncolégica, e respectiva
operacionalizagdo para um adequado tratamento estatistico. Posteriormente, sao
apresentadas as categorias da FACES I, do IRDF e IPREP.

CARACTERISTICAS DAS FAMILIAS E DOS FAMILIARES
Estrutura familiar

Considera-se o tipo de familia quanto a sua composi¢cao por parecer importante o tipo
de suporte familiar que pode estar presente numa situacéo de crise e a necessidade de
ajustes em cada tipo de familia. Assim, incluem-se as seguintes categorias: nuclear,
constituida por pai, mae e filhos; alargada, quando além dos elementos da familia nuclear
coabitam outros elementos como avaés, tios, etc.; e, monoparental, constituida sé pelo pai

ou pela mae e irmaos, se os houver.

Ciclo vital das familias

Em funcado dos objectivos do presente estudo de investigacdo, optamos por adoptar o
esquema de faseamento do ciclo vital proposto por Duvall, e citado por Relvas (2004),
que considera a presenca de criancas, a idade e a evolucdo do filho mais velho como

critério adequado para a sua delimitacao:

= | - Casal sem filhos
= || - Familia com recém-nascidos (filho mais velho: nascimento - 30 meses)

= Il - Familia com criancas em idade pré-escolar (flho mais velho: 31 meses - 6

anos)
» |V - Familia com criancas em idade escolar (filho mais velho: 7 - 13 anos)
» V - Familia com filhos adolescentes (filho mais velho: 14 - 20 anos)
= VI - Familia com jovens adultos (saida do 1.° filho - saida do altimo filho)
» VIl - Casal na meia-idade (“ninho vazio"- reforma)

= VIII - Envelhecimento (reforma - morte de um ou ambos 0s conjugues)
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Na operacionalizacdo desta variavel cingimo-nos as fases Il & VI do ciclo vital da
familia proposto por Duvall, porque pretendemos estudar apenas familias com filhos a
residir na habitacdo. Além disso, classificamos no grupo VI as familias em que o filho

mais velho tem mais de 20 anos mas permanece a residir com 0s pais.

Ressaltamos, ainda, que a designacdo familia com recém-nascidos, referentes as
familias com criangas com idade compreendida entre 0-30 meses, € da autora Duvall, e

nao se reporta ao periodo dos 0-28 dias aceite internacionalmente.

NuUmero de filhos nas familias

O numero de filhos representa uma parte do agregado familiar e pode condicionar o

acompanhamento dos familiares a crian¢ca com doenga oncolégica.

Distrito de Residéncia das familias

E importante considerar este aspecto, dado que, a grande area de abrangéncia das
instituicdes de salde do HSJ e do IPO-Porto pode acarretar dificuldades acrescidas nas
familias que residem mais longe das referidas instituicAo de saude. Esta variavel
encontra-se operacionalizada por distritos de residéncia da familia da crianca: Porto,

Braga, Viana do Castelo, Vila Real, Braganca, Aveiro e Outra Regido.

Grau de parentesco dos familiares

O parentesco € definido, no Dicionario de Sociologia, por Maia (2002, p.278) como
“(...) uma rede de relacdes interpessoais culturalmente reconhecidas através das quais
os individuos se relacionam entre si por lacos de filiacdo ou de matrimonio”. Esta variavel

€ operacionalizada em: mae, pai e outro parente.

Idade dos familiares

A idade dos familiares é considerada em valores absolutos e distribuida por quatro
grupos etéarios de acordo com a variacdo de idades encontrada na amostra: <29 anos,
30-39 anos, 40-49 anos e 250 anos.

Estado civil dos familiares

E a situacdo em que se encontram os individuos, tendo em conta o cédigo civil
portugués: solteiro, casado, unido de facto, divorciado e vilvo. Esta variavel é

determinada para a caracterizacdo da amostra, por considerar-se, que nesta etapa
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exigente do ciclo vital da familia, o estado civil associado a maior ou menor estabilidade

familiar pode interferir na adaptacao da familia @ doenca oncolégica na crianga.

Habilitaces literarias dos familiares

De acordo com a Lei de Bases do Sistema Educativo Nacional (Lei n.° 46/86 de 14 de
Outubro) consideram-se varios niveis conforme o0s anos de escolaridade. Na

operacionalizagédo considera-se o nivel mais elevado concluido:

» Ensino Basico - 1.2 Ciclo (1.° ao 4.° ano de escolaridade), 2.° Ciclo (5.° e 6.° ano de

escolaridade) e 3.° Ciclo (7.° a0 9.° ano de escolaridade);
» Ensino Secundario (10.° ao 12.° ano de escolaridade);

= Ensino Superior (politécnico ou universitario).

Profissao dos familiares

z

Esta varidvel é operacionalizada de acordo com a Classificacdo Nacional de
Profissdes de 1994 (CNP-94). A CPN-94 surge na sequéncia da revisdo da Classificacdo
Nacional de Profissdes de 1980. Esta revisdo foi levada a cabo, tendo por base a
Classification Internationale Type des Profissions - Bureau International du Travail (CITP-
88), e ainda em conformidade com as resolugfes da 13.2 Conferéncia internacional dos
Estaticistas do Trabalho, tendo em vista facilitar as comparagfes internacionais

(Classificagcédo Nacional de Profissdes - Verséo 1994, 2001).

A CNP esta estruturada em nove Grandes Grupos mais o Grande Grupo 0 (Membros
das Forcas Armadas). A delimitacdo e agregacao dos grupos profissionais baseia-se em
dois grandes conceitos: 0 conceito de natureza do trabalho efectuado e o conceito de
competéncia. O primeiro est4 directamente relacionado com o conjunto de tarefas
normalmente executadas e as respectivas exigéncias. O segundo conceito refere-se as
competéncias, definidas como a capacidade de desempenhar as tarefas inerentes a um
determinado emprego, caracterizando-se pelas seguintes dimensfes: o nivel de
competéncias - que sdo funcdo da complexidade e da diversidade das tarefas; e, o tipo
de competéncias - que se relaciona com a amplitude dos conhecimentos exigidos, 0s
utensilios e maquinas utilizados, o material sobre o qual se trabalha, assim como, a

natureza dos bens produzidos e servigos prestados.
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Seguidamente apresentamos os Grandes Grupos que constituem a CNP- 94:

» Grupo 1 - Quadros Superiores da Administracdo Publica, Dirigentes e Quadros

Superiores de Empresas
» Grupo 2 - Especialistas das Profiss6es Intelectuais e Cientificas
= Grupo 3 - Técnicos e Profissionais de Nivel Intermédio
= Grupo 4 - Pessoal Administrativo e Similares
= Grupo 5 - Pessoal dos Servigos e Vendedores
= Grupo 6 - Agricultores e Trabalhadores Qualificados da Agricultura e Pescas
= Grupo 7 - Operarios, Atrtifices e Trabalhadores Similares
» Grupo 8 - Operadores de Instalag6es e Maquinas e Trabalhadores da Montagem
= Grupo 9 - Trabalhadores ndo Qualificados

= Grupo 0 - Membros das Forgas Armadas

Para além dos grupos definidos na Classificacdo Nacional das ProfissGes de 1994 ha
necessidade de incluir o grupo dos Sem Ocupacdao Profissional (como as domésticas) e o
grupo dos Desempregados que, embora ndo obedecam aos critérios de definicdo de

profissdo, podem ter representatividade na populagdo em estudo.

A Tabela 8 sistematiza as categorias das variaveis relativas as caracteristicas das

familias e dos familiares.
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Tabela 8: Operacionalizagdo das variaveis relativas as caracteristicas das familias e dos

familiares

VARIAVEL

TiPO

OPERACIONALIZACAO

Estrutura familiar

Nominal

Nuclear
Alargada
Monoparental

Ciclo vital da familia

Nominal

[I. Familia com recém-nascidos

lll. Familia com criancas em idade pré-escolar
IV. Familia com criancas em idade escolar

V. Familia com filhos adolescentes

VI. Familia com jovens adultos

NUmero de filhos

Ordinal

lab

Distrito de residéncia

Nominal

Distrito do Porto

Distrito de Braga

Distrito de Viana do Castelo
Distrito de Vila Real

Distrito de Braganca
Distrito de Aveiro

Outra Regido

Grau de parentesco

Nominal

Mae
Pai
Outro

Idade

Ordinal

<29 anos
30-39 anos
40-49 anos
=50 anos

Estado civil

Nominal

Solteiro
Casado

Unido de facto
Divorciado
Vilvo

Habilitacdes literarias

Ordinal

1.°, 2.9 e 3.° Ciclo do Ensino Basico
Ensino Secundario
Ensino Superior

Profissao

Nominal

Grupolao09,0
Sem Ocupacéo Profissional
Desempregados
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CARACTERISTICAS DAS CRIANCAS COM DOENCA ONCOLOGICA

Género da crianca

O género da crianca pode encontrar-se associado a algumas patologias que tém maior
incidéncia num ou noutro sexo. E encontra-se operacionalizado em: masculino e

feminino.

Idade da crianca

No que se refere as criancas com doenca oncologica consideram-se as idades desde
0 primeiro dia de vida até aos 18 anos de acordo com critério convencionado pela

Organizacdo Mundial de Saude para definir crianca.

No periodo da colheita de dados, o Servico de Pediatria do IPO-Porto sé admitia
criancas até aos 15 anos e 364 dias porém, as criangas tinham a possibilidade de
continuar a ser acompanhadas pelo servico mesmo que ultrapassem os 16 anos de idade
no decorrer do tratamento. A partir de Novembro de 2009, o IPO-Porto alargou a idade de

atendimento no Servico de Pediatria para 17 anos e 364 dias.

Consideram-se 0s seguintes periodos de idades para as criancas: <1 ano; 1-4 anos; 5-
9 anos; 10-14 anos e dos 15-18 anos, para manter os mesmos critérios aplicados na
base de dados do RORENO e na base de dados europeia da Automated Childhood

Cancer Information System (ACCIS), para incidéncia e sobrevivéncia de cancro.

A distribuicdo dos diversos tipos de patologia oncoldgica na crianca varia segundo o
grupo etério. Esta variavel esta também associada a atencdo e cuidados dispensados
pelos familiares em termos de dependéncia, normalmente, vao diminuindo a medida que
a idade aumenta, podendo interferir com o processo de adaptacdo familiar a doenca

oncoldgica.

Lugar na fratria da crianca

O comportamento dos familiares pode variar em funcdo da posicdo da crianca no seio
familiar. Nesta variavel esta agrupada em: filho dnico, primogénito, filho do meio,

benjamim.
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Instituicdo de Saude

As instituicbes de saude de proveniéncia dos doentes sédo: o0 HSJ e o IPO-Porto. Sdo

instituicdes de referéncia no tratamento de criancas com doenca oncolégica na regido

norte do pais e contribuem com a maioria dos casos registados na base de dados do

RORENO.

A Tabela 9 sistematiza as categorias das variaveis relativas as caracteristicas da

crianca com doenca oncoldgica.

Tabela 9: Operacionalizacdo das variaveis relativas as caracteristicas da criangca com

doenca oncoldgica

VARIAVEL

TiPO

OPERACIONALIZACAO

Idade

Ordinal

<l ano

1-4 anos
5-9 anos
10-14 anos
15-18 anos

Sexo

Nominal

Masculino
Feminino

Lugar na fratria

Nominal

Filho Unico
Primogénito
Filho do meio
Benjamim

Instituicdo de saude

Nominal

HSJ
IPO-Porto
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CARACTERISTICAS DAS DOENCAS ONCOLOGICAS
Diagnaéstico

A utilizacdo de uma classificacdo padrao dos tumores é essencial para comparar a
incidéncia e a sobrevivéncia em diversas regibes e em diferentes periodos de tempo, e

estabelecer protocolos/ hormas de orientacdo clinica rigorosas.

A primeira classificagdo internacional dos tumores das criangas surgiu em 1987 e
baseou-se na 12 versdo de International Classification of Diseases for Oncology (ICD-O-
1). A evolucdo do conhecimento sobre neoplasias, a melhoria nos métodos de
diagnodstico, o recurso cada vez maior a estudos genéticos e de imunofenotipagem,
impeliu a que a classificacdo e codificagdo tumoral também sofressem alteragBes. Assim,
em 2000, é editada a 3.2 edicdo da International Classification of Diseases for Oncology
(ICD-0-3).

De modo a abranger estas modificagcbes é proposta a 3.2 edicdo de International
Classification of Childhood Cancer (ICCC-3) baseada na ICD-0O-3 (Steliarova-Foucher et
al., 2005). Nesta classificacdo os tumores sdo agrupados em trés niveis hierarquicos. O

nivel 1 é constituido pelos 12 grupos diagnosticos principais descritos da seguinte forma:

» |. Leucemias, doengas mieloproliferativas e doengas mielodisplasicas

= |I. Linfomas e outras neoplasias reticuloendoteliais

= |ll. Neoplasias do sistema nervoso central e intracranianas e intraespinais
» |V. Neuroblastoma e outros tumores de células nervosas periféricas

= V. Retinoblastoma

= VI. Tumores renais

= VII. Tumores hepéticos

= VIII. Tumores 6sseos malignos

= |X. Sarcomas dos tecidos moles e extradsseos

= X. Tumores germinativos, tumores trofoblasticos e neoplasias das génadas
= XI. Outras neoplasias epiteliais malignas e melanomas malignos

= XIl. Outras neoplasias malignas e ndo especificadas
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Foram agrupados os diferentes diagnosticos especificos de doenca oncoldgica de
acordo com os doze grupos diagnosticos principais do ICCC-3, tal como recomendado

pelo International Agency for Research on Cancer (IARC).

Tipo de tumor

Dado que alguns estudos, como o de Patterson, Holm e Gurney (2004), evidenciam
gue o impacto psicossocial das doencas cronicas infantis é similar entre as diferentes
doencas e ndo exclusivo a cada diagnéstico, decidimos operacionalizar esta variavel
patologia em dois grandes grupos: tumores liquidos e sélidos, porque ha diferencas
marcadas no tratamento e prognostico destes tumores que podem implicar uma

adaptacao familiar especifica.

Fase da doencga

As respostas da familia sao distintas consoante a fase da doenga oncoldgica, devido a
significacdo atribuida a situacdo. Esta variavel foi operacionalizada em trés grandes
grupos de acordo com a fase de evolugdo da doencga oncoldgica: diagnéstico inuagural,

recaida e terminal.

Fase do tratamento

Esta varidvel foi operacionalizada em dois grandes grupos: tratamento activo e
vigilancia, dada a diversidade de esquemas terapéuticos dos tumores (Cirurgia,
Quimioterapia, Radioterapia, Transplante de Medula 6ssea, entre outros). Assim, as
possiveis diferencas mais marcantes no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica
poderdo surgir nestes dois periodos distintos: o durante e o0 ap6s o tratamento activo do

tumor.

Na Tabela 10 sistematiza as categorias das variaveis relativas as caracteristicas das

doencas oncoldgicas.
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Tabela 10: Operacionalizacdo das varidveis relativas as caracteristicas das doencas

oncoldgicas

VARIAVEL TIPO OPERACIONALIZACAO

Diagndstico Nominal I. Leucemias
II. Linfomas
lll. Neoplasias do sistema nervoso central
IV. Neuroblastoma
V. Retinoblastoma
VI. Tumores renais
VII. Tumores hepaticos
VIIl. Tumores 6sseos malignos
IX. Sarcomas
X. Tumores germinativos
XI. Outras neoplasias epiteliais malignas
XIl. Outras neoplasias malignas

Tipo tumor Nominal Tumor Liquido
Tumor Solido

Fase da doenca Nominal Diagnostico Inaugural
Recaida
Terminal

Fase do tratamento Nominal Tratamento activo (Cirurgia, QT, RT)
Vigilancia
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ESCALA DE AVALIACAO DA ADAPTABILIDADE E COESAO FAMILIAR (FACES II)

De acordo com exposto no capitulo anterior, a FACES Il é um questionario individual
de auto-avaliacdo do funcionamento familiar, concebida de modo a poder medir a
dinamica familiar, em duas dimensdes: a coesdo e a adaptabilidade. E constituida por
trinta itens, dezasseis pertencentes a dimensdo coesdo e 0s restantes catorze a
dimensdo adaptabilidade. Cada questdo é respondida numa escala de 1 a 5: quase
nunca, de vez em quando, as vezes, muitas vezes e quase sempre. O modelo
circumplexo distingue quatro niveis de coesédo familiar: desmembrada, separada, ligada e
muito ligada. As quatro categorias de adaptabilidade sao: rigida, estruturada, flexivel e
muito flexivel. Da combinacdo da pontuacéo da coesdo com a da adaptabilidade obtém-
se quatro categorias de sistemas familiares: extrema, meio-termo, moderadamente

equilibrada e equilibrada.

7

Segundo as recomendacdes dos autores da FACES II, é importante que o maior
namero possivel de membros da familia preencha a FACES |l para capturar a
complexidade do sistema familiar. Isto porque, os membros da familia ndo vém o seu
sistema familiar do mesmo modo (Olson et al., 1992). Porém, nao foi possivel aplicar a
escala ao maior numero de elementos da familia devido a impossibilidade de contacta-
los. A escala foi aplicada unicamente ao familiar que acompanhava a criangca no
momento da colheita de dados, pelo que os dados obtidos traduzem uma representacao

individual da dinamica familiar.

Na Tabela 11 sistematiza as categorias das variaveis relativas a FACES II.

Tabela 11: Operacionaliza¢do das variaveis relativas a FACES I

VARIAVEL CATEGORIAS/PONTUACAO FRASES
FACES Il Coeséao familiar - Desmembrada (15-50) 1,3,5,7,9,

- Separada (51-59) 11, 13, 15, 17,
- Ligada (60-70) 19, 21, 23, 25,
- Muito Ligada (71-80) 27, 29, 30

Adaptabilidade Familiar - Rigida (15-39) 2,4,6,8, 10,
- Estruturada (40-45) 12, 14, 16, 18,
- Flexivel (46-54) 20, 22, 24, 26,
- Muito Flexivel (55-70) 28

Tipos de Familia - Muito Equilibrada (1-2)

- Equilibrada (3-4)
- Meio-termo (5-6)
- Extrema (7-8)
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INVENTARIO DE RESPOSTAS A DOENCA NOS FILHOS (IRDF)

Como foi referido anteriormente, o IRDF pretende avaliar as dificuldades dos pais em
enfrentar e viver a situacao de doenca dos filhos. Este inventario é constituido por trinta e
dois itens pontuados individualmente numa escala Likert ao longo de um continuo de
guatro pontos: discordo completamente, discordo, concordo, concordo muitissimo. As
perguntas sdo formuladas de modo a que, na auto-avaliacdo a presenca mais forte ou
intensa da caracteristica corresponda, sistematicamente, a atribuicdo da pontuagdo mais
elevada. O IRDF esta estruturado em cinco dimensdes: descrenca, depressdo/

adenomia, duvida, culpa/ impoténcia, retraimento.

Na Tabela 12 sistematiza as categorias das variaveis relativas ao IRDF.

Tabela 12: Operacionalizacdo das variaveis relativas ao IRDF

VARIAVEL PONTUACAO FRASES

IRDF Total 32-128 1-32
Descrenca 4-16 4,12,27,29
Depressao/ Anedonia 11-44 1,3,5,7,9,13,15,17,23,25,26
Duvida 6-24 6,8,11,14,19,30
Culpa/ Impoténcia 8-32 2,10,16,18,20,21,28,31
Retraimento 3-12 22,24,32
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INVENTARIO SOBRE A PERCEPCAO DA RELACAO ENFERMEIRO-PAIS DE CRIANCAS
DOENTES (IPREP)

A finalizar, o IPREP permite identificar as intervengdes de enfermagem de apoio aos
pais durante a doenca dos filhos. Este inventario € constituido por vinte e dois itens
pontuados individualmente numa escala tipo Likert ao longo de um continuo de quatro
pontos denominados por: nada importante, pouco importante, importante, muito
importante. As questdes sédo formuladas de modo a que, na auto-avaliacdo, a presenca
mais forte ou intensa da caracteristica corresponda sistematicamente a atribuicdo da
pontuacdo mais elevada. Os pedidos dos pais em cuidados de enfermagem s&o
considerados de acordo com as seguintes dimensdes: relacdo empatica, cuidados

orientados para o filho, comunicag&o/ informagéo aos pais.

Na Tabela 13 sistematiza as categorias das variaveis relativas ao IPREP.

Tabela 13: Operacionalizacéo das variaveis relativas ao IPREP

VARIAVEL PONTUACAO FRASES

IPREP  Total 22-88 1-22
Relagdo empatica 7-28 2,5,8,11,14,17,22
Cuidados orientados para o filho 8-32 1,3,6,9,12,15,18,20
Comunicacao/ Informacéo 7-28 4,7,10,13,16,19,21
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2.7 ASPECTOS ETICOS

No que concerne aos aspectos éticos relacionados com o desenvolvimento do estudo,
na fase da colheita de dados foi pedida previamente autorizacdo ao Conselho de
Administracdo do HSJ e do IPO-Porto, que anuiram a realizacdo do estudo, mediante

parecer dos Directores de Servigo e das Comissdes de Etica para a Satde (Anexo 5).

Apos deferimento do pedido de autorizacao iniciou-se a colheita de dados através da
entrevista e dos questionarios (IRDF, IPREP, FACES Il). Antes do preenchimento dos
guestionarios, foram dadas explicacbes aos familiares relativamente a forma de

preenchimento (Anexo 6).

Todos os participantes foram informados da natureza do seu envolvimento, tiveram a
oportunidade de fazer perguntas. Foi-lhes afirmado que os dados recolhidos eram
anonimos, confidenciais e tinham o direito de recusar, a todo o tempo, a sua participacao
no estudo, sem que isso pudesse ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que é
prestada. Posteriormente, assinaram o documento do consentimento informado de modo

a comprovar a sua voluntaria participa¢éo no estudo (Anexo 7).

O local de preenchimento do questionario foi preferencialmente junto a crianca, com
um tempo médio de demora de 20 minutos, dependendo da necessidade de atencdo dos
familiares a crianga. ApGs o preenchimento dos questionarios foi confirmado com o

participante a resposta a todas as questdes.

2.8 TRATAMENTO ESTATISTICO

Apos a colheita de dados, as respostas obtidas foram codificadas, introduzidas numa
matriz de dados e tratadas no programa informatico Statistical Package for Social

Sciences (SPSS), versdo 16 para o Windows.

Na andlise estatistica dos dados foi utilizada a analise descritiva (frequéncias, medidas
de tendéncia central e de dispersdo) com apresentacdo da informagdo em tabelas e

gréficos.
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CAPITULO 3: ESTUDO EMPIRICO

Com este capitulo, pretende-se analisar os dados obtidos, com recurso a tabelas e
gréficos, aos quais acrescem imediatamente antes da sua apresentacédo, as informacgdes
relativas & sua compreensdo. Na apresentacdo dos dados optou-se pela utilizacdo de
frequéncias relativas percentuais e médias para facilitar a leitura e analise. Nesta Ultima,
procurou-se realgar os resultados de maior significado e os que se relacionam com as

perguntas de investigacao.

A sua estrutura assenta em trés partes. A primeira parte caracteriza a amostra da
populacdo em estudo tendo em conta as suas proprias caracteristicas, as caracteristicas
das criangas com doencga oncolégica e as caracteristicas das doencas oncoldgicas. A
segunda parte faz referéncia aos resultados obtidos a partir das respostas dadas pelos
familiares aos questionarios sobre o funcionamento das familias (FACES Il), as respostas
face a doenca oncoldgica na crianca (IRDF) e a importancia atribuida aos cuidados de
enfermagem (IPREP). A terceira parte deste capitulo relaciona as variaveis
sociodemograficas, o funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as
expectativas face aos cuidados de enfermagem no processo de adaptacdo a doenca

oncoldgica na crianca.
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3.1 CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

3.1.1 CARACTERISTICAS DAS FAMILIAS E DOS FAMILIARES

O estudo é constituido por 130 familias de criancas com doenca oncoldgica inscritas
no Hospital de Sao Jodo e no Instituto Portugués de Oncologia do Porto. Na Tabela 14
sdo apresentadas as frequéncias absolutas e relativas percentuais das caracteristicas
das familias quanto a sua estrutura familiar, ciclo vital, numero de filhos e distrito de

residéncia.

Quanto a estrutura familiar, 76,2% sao familias nucleares, 14,6% familias alargadas e

as restantes 9,2% sao familias monoparentais.

Segundo a classificacdo do ciclo vital da familia proposto por Duvall, 41,5% das
familias encontram-se no estadio IV — Familia com criancas em idade escolar, 26,2% no
estadio V — Familia com filhos adolescentes, 19,2% no estadio Il — Familia com criancas
em idade pré-escolar e numa percentagem mais reduzida de 7,7% no estadio VI —
Familia com jovens adultos (1.2 saida) e 5,4% no estadio Il — Familia com recém-

nascidos.

As familias do estudo tém de um a cinco filhos, sendo que 50,8% tem dois filhos,

34,6% tem um filho e as restantes 14,6% tém entre trés a cinco filhos.

Quanto ao distrito de residéncia, 45,4% das familias residem no distrito do Porto,
21,6% no distrito de Braga, 12,3% no distrito de Aveiro (mais especificamente do
Conselho de Santa Maria da Feira) e em menor percentagem no distrito de Viana do
Castelo (6,9%), Vila Real (6,9%), outras regides (3,8%) e Braganca (3,1%).

118



Estudo Empirico

Tabela 14: Caracterizacdo das familias do estudo

CARACTERISTICAS DAS FAMILIAS N.° %

ESTRUTURA FAMILIAR

Nuclear 99 76,2
Alargada 19 14,6
Monoparental 12 9,2
CicLO VITAL DA FAMILIA
Familia com recém-nascidos (0-30 meses) 7 54
Familia com criancas em idade pré-escolar (2,5-6 anos) 25 19,2
Familia com criancas em idade escolar (7-13 anos) 54 41,5
Familia com filhos adolescentes (14-20 anos) 34 26,2
Familia com jovens adultos (1.2 saida) 10 7,7

NUMERO DE FILHOS

Um 45 34,6
Dois 66 50,8
Trés 16 12,3
Quatro 2 15
Cinco 1 ,8
DISTRITO DE RESIDENCIA
Porto 59 45,4
Braga 28 21,6
Viana do Castelo 9 6,9
Vila Real 9 6,9
Braganca 4 3,1
Aveiro 16 12,3
Outra Regido 5 3,8
TOTAL 130 100,0

Seguidamente, a Tabela 15 mostra as frequéncias absolutas e relativas percentuais
das caracteristicas dos familiares quanto ao seu grau de parentesco, idade, estado civil,

habilitacdes literarias e profisséao.
A populacéo estudada é constituida por 112 maes, 16 pais e 2 avos.

A idade dos familiares varia entre os 20 e 0os 57 anos. A idade de 53,9% dos familiares
gue participaram no estudo encontra-se na classe dos 30-39 anos, seguido de 31,5%
familiares com idade entre os 40-49 anos. Cerca de 10% dos familiares tém idade inferior
a 30 anos e apenas 4,6% tém idade superior 49 anos. A média das idades € de 37 anos

(com desvio padrdo de 7 anos), 50% dos familiares tem menos de 37 anos (inclusive) e a
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idade mais frequente € 31 anos. O Graéfico 3 traduz a distribuicdo dos familiares por grau
de parentesco e grupos etarios.

Gréfico 3: Distribuicdo dos familiares por grau de parentesco e grupo etario
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Quanto ao estado civil, 83,9% dos familiares sdo casados, 10% séao divorciados, uma

percentagem de 3,8% dos familiares vivem em unido de facto.

Quanto as habilitacdes literarias, 14,6% dos familiares concluiram o actual 1.° Ciclo do
Ensino Bésico, 31,5% o 2.° ciclo do Ensino Bésico, 20,0% o 3.° Ciclo do Ensino Basico,

15,4% o Ensino Secundario e 18,5% finalizaram o Ensino Superior.

Quanto as profissbes, os familiares sdo predominantemente Operérios, Artifices e
Trabalhadores Similares (Grupo 7), representando 17,7%. Outras das profissdes mais
representativas da amostra sdo os Especialistas das Profiss6es Intelectuais e Cientificas
(Grupo 2) e o Pessoal dos Servicos e Vendedores (Grupo 5) ambas com 12,3%,
seguidas dos familiares que integram o grupo do Pessoal Administrativo e Similares
(Grupo 4) com 7,7%. No grupo dos Trabalhadores ndo Qualificados (Grupo 9) a

percentagem € de 6,1%.

Regista-se o facto de 18,5% dos familiares (todos pertencentes ao sexo feminino) nao
terem ocupagéo profissional. Na amostra 13,1% dos familiares estdo desempregados, o
gue representa maior ocorréncia da situacdo de desemprego, comparativamente aos
valores verificados a nivel nacional de 8,9% de desempregados registados pelo Instituto

Nacional de Estatistica no 1.° semestre de 2009.
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Tabela 15: Caracterizacdo dos familiares do estudo

CARACTERISTICAS DOS FAMILIARES N.° %

GRAU DE PARENTESCO

Mae 112 86,2
Pai 16 12,3
Outro 2 1,5
IDADE
< 29 anos 13 10,0
[30-39] anos 70 53,9
[40-49] anos 41 31,5
=50 anos 6 4,6
EsTAaDO CIvIL
Casado 109 83,9
Solteiro 1 ,8
Unido de Facto 5 3,8
Divorciado 13 10,0
Viavo 2 15
HABILITACOES LITERARIAS
1.° Ciclo do Ensino Basico 19 14,6%
2.° ciclo do Ensino Basico 41 31,5%
3.° Ciclo do Ensino Basico 26 20,0%
Ensino Secundario 20 15,4%
Ensino Superior 24 18,5%
PROFISSAO
Grupo 1 2 1,5
Grupo 2 16 12,3
Grupo 3 9 6,9
Grupo 4 10 7,7
Grupo 5 16 12,3
Grupo 6 1 8
Grupo 7 23 17,7
Grupo 8 4 3,1
Grupo 9 8 6,1
Sem Ocupacdao Profissional 24 18,5
Desempregados 17 13,1
TOTAL 130 100,0

Em sintese e de acordo com a Figura 4, verificamos que a amostra € constituida
maioritariamente por familias nucleares, com 2 filhos, com criancas em idade escolar (7-
13 anos) e residentes no distrito do Porto. Os familiares que acompanham as criancas

sdo na sua maioria maes, casadas, com idade entre os 30-39 anos, que concluiram o 2.°
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ciclo do Ensino Basico e que fazem parte do grupo dos Operarios, Artifices e
Trabalhadores Similares (Grupo 7).

Figura 4: Representacdo esquematica resultante da analise majorativa sobre as
caracteristicas das familias e dos familiares

CARACTERISTICAS DA FAMILIA E DOS FAMILIARES

Familias Nuclares (76,2%)

Familias com criancas em idade escolar 7-13 anos (41,5%)

2 Filhos (50,8%) ’
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—[ Casados (83,9%) ‘

‘ 2.2 Ciclo do Ensino Basico (31,5%)

—‘ Operarios, Artifices e trabalhadoros Similares (17,5%)
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3.1.2 CARACTERISTICAS DAS CRIAN CAS COM DOENCA
ONCOLOGICA

De seguida sao apresentadas na Tabela 16 os resultados das frequéncias absolutas e
relativas que expressam as caracteristicas das criangas com doenga oncolégica quanto

ao género, idade, lugar na fratria e instituicdo de salde onde estéo inscritas.

Da totalidade dos 130 casos de criangcas com doenca oncolbégica, os rapazes
constituem 56,2% da populacdo, sendo a razdo dos géneros masculino/feminino de 1,3.
A idade das criancas varia entre 0os 11 meses e 0s 18 anos. O grupo etario dos 1-4 anos
e 5-9 anos representam ambos 31,5% do total da amostra, seguido do grupo etario dos
10-14 anos (21,6%), do grupo dos 15-18 anos (13,9%) e menos representativo o grupo
etario dos <1 ano (1,5%). A média das idades no momento da colheita de dados era de 8
anos (com desvio padréo de 4,94), 50% dos tumores ocorreram em criangas abaixo dos
8 anos e a idade mais frequente na amostra € de 3 anos.

Em todos os grupos etarios considerados, 0 nhumero de rapazes foi superior ou igual
ao de raparigas, verificando-se, nos rapazes o maior numero de casos de doenca no
grupo etério dos 1-4 anos e, nas raparigas no grupo etario dos 5-9 anos. A razédo dos
géneros masculino/feminino para os menores de um ano foi de 1. Para cada um dos
grupos etéarios seguintes, o valor da razdo masculino/ feminino foide 1,2 - 1,1 - 1,2 - 3,5.
O Gréfico 4 traduz a distribuicdo das criancas por género e grupos etarios.

Gréfico 4: Distribuigdo das criangas por género e grupo etario
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Estes resultados sdo concordantes em alguns parametros com os apresentados por
Bento (2007) no seu estudo sobre a incidéncia e a sobrevivéncia do cancro em menores
de 15 anos residentes na Regido Norte, no periodo 1999-2003. Desse estudo
destacamos que: 0s rapazes constituiram 56% da populacdo; 46% dos tumores
ocorreram em criangas abaixo dos 5 anos; a média de idade a data de diagnostico era de
6 anos; e, em todos 0s grupos etérios o numero de rapazes foi superior ao de raparigas,
verificando-se, para ambos, o maior nimero de casos de doenca no grupo de idade entre

1-4 anos.

Os filhos benjamins representam 43,1% do total da amostra, seguido dos filhos Unicos
(34,6%) e dos primogénitos (20,0%). Os filhos do meio figuram com apenas 2,3% visto

gue so 14,6% das familias tém trés ou mais filhos.

Na amostra, 70% das criangcas com doencga oncolégica estdo inscritas no Instituto
Portugués de Oncologia do Porto, E.P.E. e as restantes 30% no Hospital de S&o Joao,
E.P.E. o0 que é consonante com as diferengas verificadas na casuistica destas duas

instituicdes de saude.

Tabela 16: Caracterizacdo das criancas com doenca oncoldgica do estudo

CARACTERISTICAS DAS CRIANCAS N.° %
GENERO
Masculino 73 56,2
Feminino 57 43,8
IDADE
<1 ano 2 1,5
[1-4] anos 41 31,5
[5-9] anos 41 31,5
[10-14] anos 28 21,6
[15-18] anos 18 13,9
LUGAR NA FRATRIA
Filho Unico 45 34,6
Primogénito 26 20,0
Filho do meio 3 2,3
Benjamim 56 43,1
INSTITUICAO DE SAUDE
HSJ 39 30,0
IPO-Porto 91 70,0
TOTAL 130 100,0
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Na Figura 5 € apresentado um resumo das caracteristicas das criangcas com doenca
oncoldgica: na amostra predominam as criangas do género masculino, que tém idades

entre 1-4 anos, 5-9 anos e sao filhos benjamins.

Figura 5: Representacdo esquemdtica resultante da andlise majorativa sobre as

caracteristicas das criangas com doenca oncoldgica

CARACTERISTICAS DA CRIANCAS COM DOENGA ONCOLOGICA

—[ Género masculino (56,2%)

—‘ 1-4 e 5-9 anos (31,5%)

—[ Filhos Benjamins (43,1%) ’
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3.1.3 CARACTERISTICAS DA DOENCA ONCOLOGICA

Na Tabela 18 estdo apresentados os resultados das frequéncias absolutas e relativas
gque expressam as caracteristicas das doencas oncolégicas quanto ao grupo de

diagndstico, tipo de tumor, a fase da doenca e a fase do tratamento da doenca.

O grupo das doencgas oncoldgicas mais representativo na amostra € as leucemias
(37,7%), seguido dos tumores do sistema nervoso central (15,4%), linfomas (11,5%),
neuroblastoma (10%), tumores 0sseos malignos (6,2%), sarcomas (5,4%), tumores
renais (4,6%), tumores germinativos (4,6%), outras neoplasias malignas (2,3%),
retinoblastoma (1,5%) e outras neoplasias epiteliais malignas (0,8%). No estudo, ndo ha

nenhuma crianga com diagndstico de tumor hepatico.

A andlise por grandes grupos etarios, representada no Gréafico 5, mostra que nas
criangas com menos de um ano verificou-se apenas 0s grupos do retinoblastoma e das
leucemias, possivelmente devido a dimensédo reduzida do grupo (N=2). Os diagndsticos
mais frequentes no grupo etario 1-4 anos foram as leucemias (26,8%) e os tumores do
sistema nervoso central (22%), o mesmo ocorrendo no grupo 5-9 anos (58,5% e 12,2%,
respectivamente, neste grupo etario). No grupo de criancas dos 10-14 anos, as leucemias
(21,4%) seguido dos linfomas (17,9%) foram a patologia mais frequente. No grupo de
criancas mais velhas, as leucemias mantém-se como a patologia mais frequente (38,9%),

seguindo-se os Tumores 0sseos malignos (16,7%).
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Gréfico 5: Distribuicdo das criancas por grupo etario e grupo de diagndstico
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Na Tabela 17 encontramos a distribuicdo dos diversos tipos de patologia por grupo

etario. Os tumores do sistema nervoso central e os linfomas, juntamente com as

leucemias, contribuiram para a maioria (64,6%) dos tumores das criancas.

As leucemias foram diagnosticadas em 49 criangas, sendo a patologia mais frequente

(37,7% do total), com predominio no sexo masculino (29 criangas) e em todos 0s grupos

etarios da amostra.

Os tumores do sistema nervoso central foram a segunda patologia oncolégica mais

frequente em menores de 18 anos (20 criancas, 15,4% do total) e do grupo dos tumores

solidos foram a patologia mais comum. Afectaram sobretudo o grupo de 1-4 anos e 55%

das criangas eram raparigas.

dos 15 casos registados, 80% surgiram no sexo masculino.

Os linfomas foram mais comuns entre as criancas dos 1-4 anos e dos 10-14 anos, e
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Tabela 17: Distribuicdo dos grupos diagndsticos por género e grupo etario

GRUPO ETARIO

GRUPO DE SEXO0 <1ano 1-4 anos 5-9anos 10-14 anos 15-18 anos Total
DIAGNOSTICO Ne % Ne % Ne % N2 % N2 % N2 %
M 0 ,0 4 13,8 14 48,3 4 13,8 7 24,1 29 100
Leucemias F 1 5,0 7 35,0 10 50,0 2 10,0 0 ,0 20 100
T 1 2,0 11 22,4 24 49,0 6 12,2 7 14,3 49 100
M 0 ,0 4 33,3 2 16,7 4 33,3 2 16,7 12 100
Linfomas F 0 ,0 1 33,3 1 33,3 1 33,3 0 ,0 3 100
T 0 ,0 5 33,3 3 20,0 5 33,3 2 13,3 15 100
Tumores M 0 ,0 3 333 3 333 2 222 1 11,1 9 100
do Sistema F 0 ,0 6 54,5 2 18,2 2 18,2 1 9,1 11 100
Nervoso Central T 0 ,0 9 45,0 5 25,0 4 20,0 2 10,0 20 100
M 0 ,0 6 66,7 2 22,2 0 ,0 1 11,1 100
Neuroblastoma F 0 ,0 2 50,0 1 25,0 0 ,0 1 25,0 4 100
T 0 ,0 8 61,5 3 23,1 0 ,0 2 15,4 13 100
M 1 50,0 1 50,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 2 100
Retinoblastoma F 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0
T 1 50,0 1 50,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 2 100
M 0 ,0 2 100 0 ,0 0 ,0 0 ,0 2 100
Tumores Renais F 0 ,0 1 25,0 2 50,0 1 25,0 0 ,0 4 100
T 0 ,0 3 50,0 2 33,3 1 16,7 0 ,0 6 100
Tumores Hepaticos T 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0
M 0 ,0 0 ,0 0 ,0 1 50,0 1 50,0 2 100
.(gl;:;cc’)gelfllalignos F 0 ,0 1 16,7 0 ,0 3 50,0 2 33,3 6 100
T 0 ,0 1 12,5 0 ,0 4 50,0 3 37,5 8 100
M 0 ,0 2 40,0 0 ,0 2 40,0 1 20,0 5 100
Sarcomas F 0 ,0 0 ,0 1 50,0 1 50,0 0 ,0 2 100
T 0 ,0 2 28,6 1 14,3 3 42,9 1 14,3 7 100
M 0 ,0 0 ,0 0 ,0 1 50,0 1 50,0 2 100
;:Tn‘::::tivos F 0 ,0 0 ,0 1 25,0 3 75,0 0 ,0 4 100
T 0 ,0 0 ,0 1 16,7 4 66,7 1 16,7 6 100
Outras M 0 ,0 0 ,0 0 ,0 1 100 O ,0 1 100
Neoplasias F 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0
Epiteliais Malignas T 0 ,0 0 ,0 0 0 1 100 O ,0 1 100
Outras M 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0 0 ,0
Neoplasias F 0 ,0 1 33,3 2 66,7 0 ,0 0 ,0 3 100
Malignas T 0 0 1 333 2 667 0 ,0 0 ,0 3 100
M 1 1,4 22 30,1 21 28,8 15 20,5 14 19,2 73 100
Total F 1 1,8 19 33,3 20 35,1 13 22,8 4 7,0 57 100
T 2 1,5 41 31,5 41 31,5 28 216 18 13,9 130 100

Legenda: M- Masculino; F- Feminino; T- Total

128



Estudo Empirico

Na amostra, 50% dos tumores eram liquidos e 50% eram soélidos.

Quanto a fase da doenca oncol6gica, no momento da colheita de dados, 83,8% das
criancas era o primeiro diagnostico de doencga oncolégica, 13,1% recaida da doenca

inaugural e as restantes 3,1% fase terminal.

Quanto a fase do tratamento, 66,9% das criancas estavam em tratamento activo da
doenca oncolégica com cirurgia, quimioterapia e/ou radioterapia, as restantes 33,1%

terminaram os tratamentos e permaneceram em vigilancia.

Tabela 18: Caracterizagdo das doencas oncolégicas das criangas

CARACTERISTICAS DAS DOENCAS

ONCOLOGICAS N.© %
DIAGNOSTICO
Leucemias 49 37,7
Linfomas 15 11,5
Tumores do sistema nervoso central 20 15,4
Neuroblastoma 13 10,0
Retinoblastoma 2 1,5
Tumores Renais 6 4.6
Tumores Hepaticos 0 0,0
Tumores Osseos Malignos 8 6,2
Sarcomas 7 54
Tumores Germinativos 6 4,6
Outras Neoplasias Epiteliais Malignas 1 ,8
Outras Neoplasias Malignas 3 2,3
TIPO DE TUMOR
Tumor Liquido 65 50,0
Tumor Sélido 65 50,0
FASE DA DOENCA
Diagndstico Inaugural 109 83,8
Recaida 17 13,1
Terminal 4 3,1
FASE DO TRATAMENTO
Tratamento Activo 87 66,9
Vigilancia 43 33,1
TOTAL 130 100,0

Resumidamente, segundo a Figura 6, verificamos a predominancia das leucemias, dos

diagndsticos inaugurais e da fase de tratamento activo da doenga oncolégica.
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Figura 6: Representacdo esquematica resultante da analise majorativa sobre as

caracteristicas das doencas oncolégicas

CARACTERISTICAS DAS DOENCAS ONCOLOGICAS

—[ Leucemias (37,7%) ]

—‘ Diagnéstico Inaugural (83,8%) ’

—{ Tratamento Activo (66,9%) ’
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3.2 ESTATISTICA DESCRITIVA DOS INSTRUMENTOS
DE COLHEITA DE DADOS

3.2.1 ESCALA DE AVALIACAO DA ADAPTABILIDADE E COESAO
FAMILIAR (FACES Il)

Recordamos que a FACES Il é um questionario de auto-avaliacdo do funcionamento

familiar, concebida de modo a poder medir a dindmica familiar.

A consisténcia interna da escala foi avaliada pela determinacdo do coeficiente de

Alpha de Cronbach apresentada na Tabela 19.

Tabela 19: Consisténcia interna da FACES Il

TOTAL COESAO ADAPTABILIDADE
EscALA ORIGINAL 0,90 0,87 0,78
EscALA DO ESTUDO 0,83 0,66 0,75

Na analise da Tabela 20, verificamos que na nossa amostra predominam os familiares
gue percepcionam a familia como ligada (53,9%) e separada (32,3%). Nos extremos
encontramos 9,2% dos familiares que revelam conceber a sua familia com uma coesao
extremamente baixa (familias desmembradas) e 4,6% com coesdo extremamente alta

(familias muito ligadas).

Tabela 20: Caracterizacao dos familiares quanto ao tipo de coesao familiar

COESAO N.° %
Desmembrada 12 9,2
Separada 42 32,3
Ligada 70 53,9
Muito Ligada 6 4.6
ToTAL 130 100,0

Relativamente a dimenséo da adaptabilidade, podemos verificar na Tabela 21 que
41,5% dos familiares véem a sua familia como muito flexivel e 36,2% como flexivel. Com
menor representatividade surgem os familiares que entendem a sua familia como
estruturada (15,4%) e rigida (6,9%).
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Tabela 21: Caracterizacdo dos familiares quanto ao tipo de adaptabilidade familiar

ADAPTABILIDADE N.° %
Rigida 9 6,9
Estruturada 20 15,4
Flexivel 47 36,2
Muito flexivel 54 41,5
ToOTAL 130 100,0

Segundo a classificacdo do modelo circumplexo, podemos constatar na Tabela 22 que
60,8% dos familiares compreendem a sua familia como moderadamente equilibrada e
27,7% como meio-termo. Destaca-se o facto de 7,7% dos familiares percepcionarem a

sua familia como extrema.

Tabela 22: Caracterizacéo dos familiares quanto ao tipo de familia

TIPO DE FAMILIA N.° %
Extrema 10 7,7
Meio-termo 36 27,7
Moderadamente equilibrada 79 60,8
Equilibrada 5 3,8
TOTAL 130 100,0
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3.2.2 INVENTARIO DE RESPOSTAS A DOENCA NOS FILHOS (IRDF)

Recordamos que o instrumento IRDF é usado nesta investigacdo para avaliar a
resposta dos familiares a doenca oncoldgica na crianca e inclui itens relacionados com as
dificuldades dos familiares para enfrentar e viver a situacdo de doenca na crianca. O
IRDF traduz um factor global de organizacdo/ desorganizacdo dos familiares face a

doencga, expresso na pontuacao global obtida para o conjunto do inventario.

A consisténcia interna da escala foi avaliada pela determinacdo do coeficiente de

Alpha de Cronbach apresentada na Tabela 23.

Tabela 23: Consisténcia interna do IRDF

Total Descrenca Depressdo Duvida Culpa Retraimento

Escala Original 0,89 0,68 0,85 0,72 0,80 0,61
Escala do Estudo 0,91 0,56 0,84 0,71 0,80 0,64

Analisando os resultados obtidos na pontuacdo total do IRDF, representados na
Tabela 24 e Gréfico 6, podemos verificar que a pontuagdo minima obtida (32) coincide
com o valor minimo possivel e o valor maximo obtido (87) foi muito inferior a pontuagéo
maximo possivel (128). A média foi de 56,48 com desvio padréo de 12,64. Na amostra,
75% dos familiares obtiveram uma pontuacéo igual ou inferior a 65, que corresponde,

aproximadamente, a metade da pontuacdo maxima possivel.

Tabela 24: Estatistica relativa ao IRDF

IRDF
; Percentis
Minimo Maximo Amplitude Média Dest|o
Padrao 25 50 75
32 87 55 56,48 1264 47 58 65
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Gréfico 6: Histograma da distribuicdo dos resultados do IRDF
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Perante os resultados das respostas aos itens do IRDF, determinamos a média das
pontuacdes nas cinco dimensdes do inventério, de forma a percebermos a valoriza¢do
dada pelos familiares as diferentes dificuldades experienciadas no processo de

adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga.

Na dimensédo descrenca, a questdo 27 “Nao vale a pena fazer mais nada”é a menos
pontuada, e a questdo 12 “A doenca do meu filho ndo tem cura” € a mais pontuada
(Gréfico 7).

Grafico 7: Descrenca expressa pelos familiares no IRDF

1 | | I | I
Questio 12 W 157
Questao 29 1,5
Questdo 4 _ 1,41
Questao 27 _ ,28
i 1,Il 1,IZ 1,I3 1,I4 1,5 1,6 1,7

Na dimensdo depressdo, a questdo 25 “Tudo isto parece-me mentira” € a mais

pontuada, e a questao 1 “Estou incapaz de tomar decisdes” é a menos pontuada (Grafico

8).
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Gréfico 8: Depressao expressa pelos familiares no IRDF
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Na dimenséo duvida, a questéo 11 “Quando comecgou a adoecer, devia ter ido com ele
mais cedo ao médico” é a mais pontuada, e a questdo 8 “O meu filho ndo esta a ser

tratado como devia ser” € a menos pontuada (Grafico 9).

Gréfico 9: Duvida expressa pelos familiares no IRDF

Questéo 11 W 1,72
Questéo 19 W 1,55

Questdo 14 W 1,52
Questdo 6 _ 1,45
Questdo 30 _ 1,45
Questdo 8 _ 1,32
i ;1 ;2 £3 ;4 1,5 1,6 1,7
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Na dimens&o culpa, a quest&o 16 “E impossivel acontecer-me isto” € a mais pontuada,
seguida da questdo 31 “A vida deixou de ter sentido para mim”. A questdo 10 “A doenca

7

do meu filho foi castigo de Deus” € a menos pontuada (Gréfico 10).

Gréfico 10: Culpa expressa pelos familiares no IRDF
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Questao 31 1,85

Questdo 28 1,72

Questdo 18 1,65
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Na dimenséo retraimento, a questdo 32 “N&o me sinto com vontade de falar com os
vizinhos e amigos” € a mais pontuada, e a questao 22 “Sinto que as pessoas se afastam

de mim” é a menos pontuada (Grafico 11).

Gréfico 11: Retraimento expresso pelos familiares no IRDF

Questso 32 ]ﬁ 1,92
Questdo 24 _ 1,58
Questdo 22 _ 1,43

i 1:2 1,I4 1,6 1,8

Comparando a pontuacdo das cinco dimensfes do IRDF podemos constatar que a
dimensédo depressdo é a mais pontuada e a dimensado descrenca € a menos pontuada.

Além disso, podemos verificar que o valor da pontuagdo da dimensdo descrenca €
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superior a 2, o que significa que os familiares concordam com a vivéncia de emocdes e

sentimentos de cariz depressivo (Grafico 12).

Grafico 12: Resposta dos familiares expressa no IRDF

Total IRDF W* 176
Descre¢a | 1,44
Depressao | 2,17
Davida | 1,51
Culpa | 1,61
Retraimento | 1,63
1 1,2 1,4 1,6 1,8 2

Em sintese, podemos concluir pelos resultados obtidos nas cinco dimensdes do IRDF
gue os familiares das criancas com doenga oncoldgica, que participaram no estudo,

revelam:

= Descrenga como uma das caracteristicas menos vivenciada no processo de
adoecer da crianga, com destaque para o acreditar que “Ha sempre algo a fazer
pela crianca”;

= Comportamentos, atitudes e emoc¢des de natureza depressivas como um dos tragos
mais frequentes na situagdo em estudo, com realce para a denegacéo - “Tudo isto

parece-me mentira”;

= Confianga nas instituicbes de saude, nos profissionais de salde e no tratamento
instituido, porém permanece a duvida dos familiares quanto a prontiddo com que
recorreram aos cuidados de saude quando a crianga comecou a manifestar os

primeiros sintomas;

= Na generalidade ndo se sentem culpabilizados, mas permanece o sentimento de
incredibilidade e impoténcia ante a situagdo — “E impossivel acontecer-me isto” e “A

vida deixou de ter sentido para mim”;

= |solamento social como o retraimento mais notorio diante da situacao.
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3.2.3 INVENTARIO SOBRE A PERCEPCAO DA RELACAO
ENFERMEIRO-PAIS DE CRIANCAS DOENTES (IPREP)

Lembramos que o IPREP é usado nesta investigacdo para avaliar a importancia
atribuida pelos familiares aos cuidados de enfermagem. O IRDF traduz um factor global
da expressao de pedidos em cuidados de enfermagem dos familiares face a doenca
oncolégica na crianga, expresso na pontuacdo global obtida para o conjunto do

inventario.

A consisténcia interna da escala foi avaliada pela determinacdo do coeficiente de

Alpha de Cronbach apresentada na Tabela 25.

Tabela 25: Consisténcia interna do IPREP

Total Relagdo Empética Cuidados ao Filho Comunicacao

Escala Original 0,85 0,72 0,75 0,70
Escala do Estudo 0,88 0,69 0,77 0,66

Analisando os resultados obtidos na pontuagédo total do IPREP, representados na
Tabela 26 e Gréfico 13, podemos verificar que o valor minimo obtido (63) € muito superior
a pontuacdo minima possivel (22) e o valor maximo obtido (88) coincide com a pontuacao
méxima possivel, retratando pedidos em cuidados de enfermagem muito elevados. A
média foi de 80,75 com desvio padrdao de 5,83. Na amostra, 50% dos familiares

obtiveram uma pontuacao que variou entre 0s 77 e 0s 86 valores.

Tabela 26: Estatistica relativa ao IPREP

IPREP
; Percentis
Minimo Maximo Amplitude  Média Desv~|o
Padrao 25 50 75
63 88 25 80,75 5,83 77 82 86
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Gréfico 13: Histograma da distribuicdo dos resultados do IPREP
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Perante os resultados das respostas as questées do IPREP, determinamos a média
das pontuacdes nas trés dimensdes do inventario, de forma a percebermos a valorizacéo
dada pelos familiares aos diferentes pedidos em cuidados de enfermagem no processo

de adaptacéo a doenca oncoldgica na crianca.

Na dimensao relacdo empatica, a questdo 8 “Chamar a atencdo para os efeitos da
medicacdo” é a mais pontuada, e a questdo 22 “Serem simpaticos comigo” é a menos

pontuada (Grafico 14).

Graéfico 14: Importancia atribuida pelos familiares a relacao empatica no IPREP

1 | | | | |

Questdo 8 W 3,75
Questéo 11 W 3,74
Questdo 2 W 3,65
Questdo 17 F 3,55
Questdo 14 W 3,49

Questao 5 3,48

Questado 22 3,3

3,2 3,3 3,4 3,5 3,6 3,7

Na dimenséo cuidados orientados para o filho, a questdo 3 “Procurar dar conforto ao
meu filho” é a mais pontuada, e a questdo 18 “Deixar-me participar nos cuidados ao meu

filho” € a menos pontuada (Grafico 15).
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Gréfico 15: Importancia atribuida pelos familiares aos cuidados orientados para o filho no

IPREP

1 I I I I I I
Questdo 3 W 3,82
Questdo 12 3,8
Questao 20 _ 3,78
Questdo 6 _ 3,78
Questdo 9 _ 3,69
Questdo 15 _ 3,69
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Na dimensdo comunicacdo, a questdo 7 “Dizer-me sempre a verdade” seguida da
guestao 10 “Serem competentes nas técnicas que executam ao meu filho"sédo as mais
pontuadas. A questdo 4 “Que estejam junto a mim nos momentos dificeis” € a menos
pontuada (Grafico 16).

Gréfico 16: Importancia atribuida pelos familiares & comunicagéo/ informagéo no IPREP

Questdo 7 IW 3,88
Questdo 10 W 3,87
Questdo 13 W 3,81
Questdo 21 W 3,81
Questdo 16 W 3,62

Questao 19 3,61

Questio 4 — 3,51

3,2 3,3 3,4 3,5 3,6 3,7 3,8
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Comparando a pontuacdo das dimensbes do IPREP podemos constatar que a

dimensdo relacdo empatica é marcadamente menos pontuada que as outras duas
dimensdes (Grafico 17).

Gréfico 17: Resposta dos familiares expressa no IRDF

Total IPREP | 3,67
Relagdo Empatica _ 3,57
Cuidados ao Filho _ 3,71
Comunicagao _ 3,72
3:2 3,I3 3,I4 3:5 316 3,I7

Em sintese, podemos concluir pelos resultados obtidos nas dimensdes do IPREP que
os familiares das criangas com doenca oncoldgica, que participaram no estudo, mostram
valorizar de forma significativa e global os cuidados de enfermagem, e em particular os
cuidados orientados para a crianca, a comunicacdo da verdade e a competéncia na
execuc¢do das técnicas.

Os familiares atribuem menor importancia aos cuidados direccionados a si préprios,
como seja “Serem simpéticos comigo”, “Deixar-me participar nos cuidados ao meu filho” e

“Que estejam junto a mim nos momentos dificeis”.
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3.3 ANALISE DAS RELACOES ENTRE AS VARIAVEIS
SOCIODEMOGRAFICAS E AS DIMENSOES DOS
INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

ApOGs conhecer as caracteristicas da amostra e as respostas dos familiares aos trés
instrumentos de colheita de dados (IRDF, IPREP, FACES Il), o passo seguinte foi cruzar
as variaveis sociodemograficas da amostra com os resultados das dimensdes dos

instrumentos de colheita de dados, como resposta as questdes de investigacao.

3.3.1 FUNCIONAMENTO DAS FAMILIAS, DIFICULDADES
EXPERIENCIADAS E EXPECTATIVAS FACE AOS CUIDADOS
DE ENFERMAGEM

Dando sequéncia ao estudo, procuramos encontrar respostas a pergunta: “Ha
relagdes entre o0 modo de funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e
as expectativas face aos cuidados de enfermagem, no processo de adaptacdo a doenca

oncolégica na crian¢a?”

Quanto ao funcionamento das familias , verifica-se que o grupo das familias
equilibradas é constituido por apenas cinco elementos, o que limita a andlise dos dados.

Para os outro grupos, os graficos mostram que:

A pontuacao das dificuldades dos familiares vai decrescendo gradualmente a medida
que a familia apresenta um funcionamento mais equilibrado. As familias extremas
expressam mais dificuldades (média de 1,96 valores) que as familias moderadamente

equilibradas (média de 1,70 valores) (Grafico 18);
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Gréfico 18: Estatistica relativa a relacdo entre funcionamento das familias e dificuldades

experienciadas pelos familiares
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Funcionamento da Familia

N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os
trés grupos da variavel funcionamento da familia. A pontuacao varia entre uma média de
3,64 valores nas familias extremas e uma média de 3,67 valores nas familias

moderadamente equilibradas (Grafico 19).

Grafico 19: Estatistica relativa a relacdo entre funcionamento das familias e expectativas

dos familiares face aos cuidados de enfermagem
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3.3.2 CARACTERISTICAS DAS FAMILIAS E DOS FAMIL IARES,
FUNCIONAMENTO DAS FAMILIAS, DIFICULDADES
EXPERIENCIADAS E EXPECTATIVAS FACE AOS CUIDADOS
DE ENFERMAGEM

Relativamente as caracteristicas das familias e dos familiares fomos procurar
respostas a pergunta “Ha relacdes entre as caracteristicas das familias (estrutura familiar,
ciclo vital da familia, nimero de filhos, residéncia), as caracteristicas dos familiares (grau
de parentesco, idade, estado civil, habilitacdes literarias, profissédo), o funcionamento das
familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face aos cuidados de

enfermagem, no processo de adaptacdo a doencga oncoldgica na crianca?”
Quanto a estrutura familiar  verifica-se através dos graficos que:

Nas trés estruturas familiares predominam as familias moderadamente equilibradas,
com respectivamente 62,6% nas familias nucleares, 52,6% nas familias alargadas e

58,3% nas familias monoparentais (Grafico 20).

Gréfico 20: Estatistica relativa a relagdo entre estrutura familiar e o funcionamento das

familias
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N&o h& diferengas na pontuacdo das dificuldades dos familiares entre os trés grupos
da variavel estrutura familiar. A pontuacéo varia entre uma média de 1,73 valores nas
familias alargadas e uma média de 1,77 nas familias nucleares. Destaca-se que a
pontuacdo da dimens&o retraimento € maior nas familias monoparentais (média de 1,86
valores), comparativamente com as outras duas estruturas familiares (familias nucleares -

média de 1,65 valores e familias alargadas - média de 1,37 valores) (Grafico 21).
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Gréfico 21: Estatistica relativa a relagdo entre estrutura familiar e as dificuldades

experienciadas pelos familiares
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A pontuacao dos pedidos dos cuidados de enfermagem € maior nas familias alargadas
(média de 3,78 valores), comparativamente com as familias nucleares (média de 3,64
valores). Destaca-se também que a pontuacdo da dimensao relacdo empatica € maior
nas familias alargadas (média de 3,74 valores), comparativamente com as familias

nucleares (média de 3,53 valores) (Grafico 22).

Grafico 22: Estatistica relativa a relacdo entre estrutura familiar e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto ao ciclo vital das familias, verificar-se através dos gréaficos que:

Em todos os estadios predominam as familias moderadamente equilibradas, com

respectivamente 71,4% nas familias com recém-nascidos, 52,0% nas familias com

criangcas em idade pré-escolar, 64,8% nas familias com filhos em idade escolar, 55,9%

nas familias com filhos adolescentes e 70,0% nas familias com jovens adultos. Realca-se

uma percentagem de 11 e 12% de familias extremas no grupo dos familiares com

criangas em idade pré-escolar e em idade escolar (Grafico 23);

Grafico 23: Estatistica relativa a relacao entre ciclo vital da familia e o funcionamento das
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N&o ha diferencas na pontuacao das dificuldades dos familiares entre os cinco grupos

da variavel ciclo vital da familia. A pontuacéo varia entre uma média de 1,69 valores nas

familias com jovens adultos e uma média de 1,79 nas familias com filhos adolescentes
(Gréfico 24);
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Gréfico 24: Estatistica relativa a relacdo entre ciclo vital da familia e as dificuldades

experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os
cinco grupos da variavel ciclo vital da familia. A pontuagao varia entre uma média de 3,61
valores nas familias com recém-nascidos e 3,74 nas familias com jovens adultos (Gréfico
25).

Grafico 25: Estatistica relativa a relacdo entre ciclo vital da familia e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto ao numero de filhos , verifica-se através dos graficos que:

Em ambos os grupos predominam as familias classificadas como moderadamente
equilibradas, com respectivamente 62,2% nas familias com um filho e 60% nas familias

com dois ou mais filhos (Gréfico 26);

Grafico 26: Estatistica relativa a relacao entre o numero de filhos e o funcionamento das

familias
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N&o h& diferencas na pontuacdo das dificuldades dos familiares entre os dois grupos
da variavel namero de filhos. A pontuacdo € em média 1,73 valores nas familias com um
filho e em média 1,78 valores nas familias com dois ou mais filhos (Grafico 27);

Gréfico 27: Estatistica relativa a relacdo entre o numero de filhos e dificuldades
experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os
dois grupos da variavel nimero de filhos. A pontuacdo € uma média de 3,72 valores nas
familias com um filho e 2,64 valores nas familias com dois ou mais filhos. Destaca-se que
a pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem na dimensao comunicacdo é
maior nas familias com um filho (média de 3,80 valores), comparativamente com as

familias com dois ou mais filhos (média de 3,68 valores) (Grafico 28).

Gréfico 28: Estatistica relativa a relacdo entre o numero de filhos e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto ao distrito de residéncia |, verifica-se através dos gréaficos que:

H& uma preponderancia de familias classificadas como moderadamente equilibradas
nos dois grupos, com respectivamente 54,2% nas familias do distrito do Porto e 66,2%
nas familias dos restantes distritos. Nas familias residentes no distrito do Porto existe
uma percentagem de 13,6% de familias extremas. Curiosamente, cruzando a estrutura
familiar com o distrito de residéncia, verifica-se que no distrito do Porto h& predominancia
das familias monoparentais (58,3%), seguida das familias alargadas (52,6%) e das
familias nucleares (42,4%); nos outros distritos predominam as familias nucleares
(57,6%), seguidas das familias alargadas (47,4%) e das familias nucleares (41,7%).
Como analisado anteriormente, as familias monoparentais apresentam uma percentagem
mais baixa de familias moderadamente equilibradas e mais elevada de familias extremas
face as familias nucleares, o que poderd estar na origem de uma percentagem mais
elevada de familias extremas no distrito do Porto em comparacdo com as familias dos

restantes distritos (Grafico 29);

Gréfico 29: Estatistica relativa a relagéo entre o distrito de residéncia e o funcionamento

das familias

70,00%
60,00%
50,00%
40,00% M Extrema
30,00% M Meio termo
20,00% - i Moderadamente Equilibrada
10,00% - M Equilibrada

0,00% -

Distrito do Porto Restantes Distritos

Distrito de Residéncia

150



Estudo Empirico

N&o h& diferencas na pontuacdo das dificuldades dos familiares entre os dois grupos
da variavel distrito de residéncia. A pontuacdo é em média 1,79 valores nas familias
residentes no distrito do Porto e em média 1,75 valores nas familias residentes nos
restantes distritos (Grafico 30);

Gréfico 30: Estatistica relativa a relacdo entre o distrito de residéncia e as dificuldades
experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferengas na pontuacdo dos pedidos de cuidados de enfermagem entre 0s
dois grupos da variavel distrito de residéncia. A pontuacdo é em média 3,65 valores nas
familias que residem no distrito do Porto e em média 3,68 nas familias que residem

noutros distritos (Grafico 31).

Gréfico 31: Estatistica relativa a relacéo entre o distrito de residéncia e as expectativas
dos familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto ao grau de parentesco , verifica-se que o grupo dos outros familiares é

constituido por apenas duas pessoas, 0 que limita a analise dos dados. Para os outros

grupos os graficos mostram que:

Nos dois grupos predominam as familias moderadamente equilibradas, com

respectivamente 57,1% no grupo das méaes e 81,2% no grupo dos pais. O grupo das

méaes tem uma percentagem de 8% de familias extremas, comparativamente ao grupo

dos pais que ndo tem familias extremas (Gréfico 32);

Grafico 32: Estatistica relativa a relagdo entre o grau de parentesco e o funcionamento
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Nao ha diferencas na pontuagéo das dificuldades dos familiares entre os dois grupos

da variavel grau de parentesco. A pontuacdo é em média de 1,78 valores no grupo das

maes e em média 1,70 valores no grupo dos pais (Gréfico 33);
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Gréfico 33: Estatistica relativa a relacdo entre o grau de parentesco e as dificuldades

experienciadas pelos familiares
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A pontuacdo dos pedidos de cuidados de enfermagem é maior no grupo das maes
(média de 3,70 valores), comparativamente com o grupo dos pais (média de 3,46
valores). Destaca-se que a pontucao dos pedidos em cuidados de enfermagem nas trés
dimensbes também é maior no grupo das maes (relacdo empatica - média de 3,60
valores, cuidados ao filho - média de 3,73 valores e comunicacdo - média de 3,75
valores), comparativamente com o grupo dos pais (relagdo empética - média de 3,35
valores, cuidados ao filho - média de 3,49 valores e comunicacdo - média de 3,55

valores) (Grafico 34).

Grafico 34: Estatistica relativa a relacdo entre o grau de parentesco e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto a idade dos familiares , verifica-se através dos gréficos que:

A percentagem de familias classificadas como moderadamente equilibradas aumenta
a medida que a idade dos familiares também aumenta. No grupo dos familiares com <29
anos o funcionamento das familias € menos equilibrado, comparativamente com o0s
outros grupos etérios (38,5% de familias extremas, 30,8% de familias meio-termo e
moderadamente equilibradas). Este grupo dos familiares com <29 anos é constituido
exclusivamente por médes. Como analisado anteriormente, o grupo das méaes apresenta
uma percentagem de 8% de familias extremas, comparativamente com o grupo dos pais
gue ndo apresenta; isto poderd explicar em parte a percentagem elevada de familias
extremas no grupo dos < 29 anos (Grafico 35);

Gréfico 35: Estatistica relativa a relacdo entre a idade dos familiares e o funcionamento

das familias
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A pontuacao das dificuldades dos familiares decresce gradualmente a partir do grupo
etario dos 30-39 anos a medida que a idade aumenta. A pontuacdo das dificuldades dos
familiares com 30-39 anos é em média de 1,86 valores e a dos familiares com =50 anos &

em média de 1,55 valores (Grafico 36);
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Gréfico 36: Estatistica relativa a relacdo entre a idade dos familiares e as dificuldades

experienciadas pelos familiares
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A pontuacao dos pedidos de cuidados de enfermagem aumenta gradualmente com a
idade; no grupo dos familiares com 250 anos (média de 3,81 valores) a pontuacao em
pedidos de cuidados de enfermagem é maior que no grupo dos familiares com <29 anos
(média de 3,63 valores). Os pedidos em cuidados de enfermagem na dimensao relacéao
empatica também aumentam com a idade; no grupo dos familiares com =50 anos (média
de 3,74 valores) a pontuagdo em pedidos de cuidados de enfermagem na dimensao
relacdo empatica € maior que no grupo dos familiares com <29 anos (média de 3,44

valores) (Grafico 37).

Grafico 37: Estatistica relativa a relacao entre a idade dos familiares e as expectativas

dos familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto ao estado civil dos familiares , o grupo dos familiares solteiros e vilvos é
constituido por apenas um familiar e o grupo dos familiares em unido de facto é
constituido por cinco familiares, o que limita a analise dos dados. Assim, no grupo dos
familiares casados e dos divorciados/ separados, os graficos mostram que:

Neste dois grupos predominam as familias moderadamente equilibradas, com
respectivamente 60,6% no grupo dos familiares casados e 53,8% no grupo dos familiares
divorciados/separados. No grupo dos divorciados/ separados existe uma percentagem
15,4 % de familias extremas (Gréfico 38);

Grafico 38: Estatistica relativa a relagcdo entre o estado civil dos familiares e o

funcionamento das familias
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N&o ha diferencas na pontuacdo das dificuldades dos familiares entre os dois grupos
da variavel estado civil. A pontuacdo € em média 1,75 valores no grupo dos casados e

em meédia 1,78 valores no grupo dos divorciados/separados (Grafico 39);
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Gréfico 39: Estatistica relativa a relagdo entre o estado civil dos familiares e as
dificuldades experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os
dois grupos da variavel estado civil. A pontuacdo é em média de 3,67 valores no grupo
dos familiares casados e em média 3,73 valores no grupo dos familiares

divorciados/separados (Grafico 40).

Grafico 40: Estatistica relativa a relacdo entre o estado civil dos familiares e as

expectativas dos familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto as habilitagBes literarias dos familiares , verifica-se através dos graficos

que:

As familias moderadamente equilibradas predominam em todos o0s niveis de
escolaridade, excepto no 1.° ciclo onde predominam as familias meio-termo. No grupo
dos familiares do 1.° ao 3.° ciclo de escolaridade o funcionamento das familias € menos
equilibrado, comparativamente com o grupo dos familiares com o ensino secundario e
superior. As familias extremas correspondem a 10,5%, 12,2% e 11,5% no grupo do 1.° ao
3.9 ciclo; as familias meio-termo correspondem a 47,4%, 34,1%, 34,6%, 5% e 12,5% no
grupo do 1.° ciclo ao ensino superior; e familias moderadamente equilibradas
correspondem a 42,1%, 53,7%, 53,8%, 85% e 75% no grupo do 1.° ciclo ao ensino

superior (Gréfico 41);

Gréfico 41: Estatistica relativa a relagcdo entre as habilitagdes literarias dos familiares e o

funcionamento das familias
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A pontuacao das dificuldades dos familiares decresce gradualmente a partir do grupo
com o 2.° ciclo a medida que as habilitacbes literarias aumentam. A pontuacao das
dificuldades dos familiares com o 2.° ciclo € em média de 1,85 valores e a dos familiares

com ensino superior € em média de 1,57 valores (Grafico 42);
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Gréfico 42: Estatistica relativa a relagdo entre as habilitagdes literarias dos familiares e as

dificuldades experienciadas pelos familiares
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A pontuacao dos pedidos de cuidados de enfermagem é maior no grupo dos familiares
com o 3.° ciclo (média de 3,79 valores) em relagdo ao grupo dos familiares com o ensino
secundario (média de 3,51 valores). Destaca-se, que a pontucdo dos pedidos em
cuidados de enfermagem nas trés dimensdes do questionario também é maior no grupo
dos familares com o 3.° ciclo (relacdo empética - média de 3,68 valores, cuidados ao filho
- média de 3,84 valores e comunicagdo - média de 3,85 valores), comparativamente com
0 grupo dos familiares com o ensino superior (relacdo empatica - média de 3,40 valores,
cuidados ao filho - média de 3,56 valores e comunicacdo - média de 3,58 valores). A
pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem é semelhante nos restantes grupos
(Grafico 43).

Gréfico 43: Estatistica relativa a relagdo entre as habilitagdes literarias dos familiares e as
expectativas dos familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto a situacéo laboral dos familiares , verifica-se através dos gréficos que:

Nos trés grupos predominam as familias moderadamente equilibradas. No grupo dos
familiares desempregados o funcionamento da familia €é menos equilibrado,
comparativamente ao grupo dos familiares com profissdo. O grupo dos familiares
desempregados tem 23,5% de familias extremas, 29,4% de familias meio-termo e 47,1%
de familias moderadamente equilibradas; o grupo dos familiares com profissdo tem 4,5%
de familias extremas, 23,6% de familias meio-termo e 67,4% de familias moderadamente

equilibradas; (Gréfico 44);

Grafico 44: Estatistica relativa a relacdo entre a situacdo laboral dos familiares e o

funcionamento das familias
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A pontuacdo das dificuldades é maior no grupo dos familiares desempregados (média
de 2,07 valores), comparativamente com o grupo dos familiares com profissdo (média de
1,74) e o grupo dos familiares sem ocupacdo profissional (média de 1,65 valores).
Destaca-se, que a pontucdo no questionario relativamente as dificuldades nas dimensbées
descrenca, depressao e culpa, também, € maior no grupo dos familares desempregados
(descrenca - média de 1,69 valores, depressao - média de 2,53 valores e culpa - média
de 1,88 valores), comparativamente com o grupo dos familiares com profissdo
(descrenga - média de 1,40 valores, depresséo - média de 2,15 valores e culpa - média
de 1,60 valores) e o grupo dos familiares sem ocupacéo familiar (descrenca - média de
1,38 valores, depressao - média de 1,96 valores e culpa - média de 1,48 valores) (Grafico
45);
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Gréfico 45: Estatistica relativa a relacdo entre a situacdo laboral dos familiares e as

dificuldades experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os

trés grupos da variavel situacao laboral. A pontuacdo é em média 3,66 valores no grupo

dos familiares com profissdo, em média 3,72 valores no grupo dos familiares sem

ocupacdao profissional e em média 3,64 valores no grupo dos familiares desempregados.
(Grafico 46).

Gréfico 46: Estatistica relativa a relacdo entre a situacdo laboral dos familiares e as
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3.3.3 CARACTERISTICAS DAS CRIANCAS, FUNCIONAME NTO DAS
FAMILIAS, DIFICULDAD ES EXPERIENCIADAS E
EXPECTATIVAS FACE AO S CUIDADOS DE ENFERMAGEM

Seguidamente, procuramos encontrar respostas a pergunta “Ha relagBes entre as
caracteristicas da crianca (género, idade, lugar na fratria), o funcionamento das familias,
as dificuldades experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem, no

processo de adaptacdo a doenca oncolégica na crianca?”
Quanto ao género da crianca , verifica-se através dos graficos que:

Em ambos os grupos predominam as familias moderadamente equilibradas, com
respectivamente 56,2% no grupo dos familiares de criancas do género masculino e

66,7% no grupo dos familiares de criancas do género feminino (Gréfico 47);

Grafico 47: Estatistica relativa a relacdo entre o género da crianca e o funcionamento das

familias

80,00%
70,00%
60,00%
50,00%

40,00%
30,00% M Meio termo

M Extrema

20,00% - i Moderadamente equilibrada

10,00% - M Equilibrada

0,00% -

Masculino Feminino

Género da Crianga

N&ao ha diferencas na pontuacdo em pedidos de cuidados de enfermagem entre dois
grupos da variavel género da crianca. A pontuacdo € em média 1,78 valores nas familias
de criancas do género masculino e em média 1,74 valores nas familias de criancas do

género feminino (Grafico 48);
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Gréfico 48: Estatistica relativa a relagdo entre o género da crianca e as dificuldades
experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os
dois grupos da variavel género da crianca. A pontuacdo € em média 3,65 valores nas
familias de criancas do género masculino e em média 3,70 valores familias de criancas
do género feminino (Grafico 49).

Grafico 49: Estatistica relativa a relacdo entre o género da crianca e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto a idade da crianca , o grupo de familiares de criancas com idade <lano é
constituido por apenas duas pessoas, 0 que limita a analise dos dados. Para os outros

grupos, os graficos mostram que:

Nos grupos de familiares de criancas com >1 ano predominam as familias
moderadamente equilibradas, com respectivamente 50,0% no grupo dos familiares com
criancas entre 1-4 anos, 56,1% no grupo dos familiares com criancas entre os 5-9 anos,
85,7% no grupo dos familiares com criancas entre os 10-14 anos e 50% no grupo dos
familiares das criancas entre os 15-18 anos ( Grafico 50);

Grafico 50: Estatistica relativa a relacdo entre a idade da crianca e o funcionamento das

familias
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Nado ha diferencas na pontuacdo das dificuldades dos familiares entre os quatro
grupos da variavel idade da crianca. A pontuacdo varia entre uma média de 1,66 valores
nas familias com criancas entre 10-14 anos e 1,82 nas familias com criancas entre os 5-9

anos (Grafico 51);
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Gréfico 51: Estatistica relativa a relacdo entre a idade da crianca e as dificuldades
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os

guatro grupos da variavel idade da crianca. A pontuacédo das familias das crianca com >1

ano varia entre uma média de 3,63 valores nas familias com criancas entre 10-14 anos e

uma média de 3,71 valores nas familias com criancas entre os 5-9 anos (Gréfico 52).

Grafico 52: Estatistica relativa a relacdo entre a idade da crianca e as expectativas dos
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Quanto ao lugar na fratria , o grupo dos familiares de criancas filho do meio é
constituido por apenas 3 elementos, pelo que limita a analise dos dados. Para os
restantes grupos, os graficos mostram que:

Em todos os grupos predominam as familias moderadamente equilibradas, com
respectivamente 62,2% no grupo dos familiares com filhos Unicos, 57,7% no grupo dos
familiares com filhos primogénitos e 60,7% no grupo dos familiares com filhos benjamins
(Grafico 53);

Grafico 53: Estatistica relativa a relacdo entre o lugar na fratria e o funcionamento das

familias
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Nao héa diferencas na pontuacéo das dificuldades dos familiares entre os trés grupos
da variavel lugar na fratria. A pontuacdo € em média 1,73 valores nas familias com filho
anico, em média 1,79 valores nas familias com filhos primogénitos e em média 1,78 nas

familias com filhos benjamins (Grafico 54);
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Gréfico 54: Estatistica relativa a relacdo entre o lugar na fratria e as dificuldades
experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos de cuidados em enfermagem entre os
trés grupos da variavel lugar na fratria. A pontuacédo é em média 3,72 valores nas familias
com filhos Unicos, em média 3,57 valores nas familias com filhos primogénitos e em
média 3,69 valores nas familias com filhos benjamins. Conforme verificado na variavel
namero de filhos, destaca-se que a pontuacéo dos pedidos em cuidados de enfermagem
na dimensdo comunicagcdo € maior nas familias com filhos Unicos (média de 3,80
valores), comparativamente com as familias com filhos primogénitos (média de 3,61

valores) (Grafico 55).

Grafico 55: Estatistica relativa a relacdo entre o lugar na fratria e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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3.3.4 CARACTERISTICAS DA DOENCA ONC OLOGICA,
FUNCIONAMENTO DAS FAMILIAS, DIFICULDADES
EXPERIENCIADAS E EXPECTATIVAS FACE AOS CUIDADOS
DE ENFERMAGEM

A finalizar, fomos procurar dar resposta a questdo “Ha relacbes entre as
caracteristicas da doenca oncoldégica (tipo de tumor, fase da doenca, fase do tratamento),
o funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face aos

cuidados de enfermagem, no processo de adaptacdo a doenga oncoldgica na crianga?”
Quanto ao tipo de tumor , verifica-se através dos graficos que:

Nos dois grupos predominam as familias moderadamente equilibradas,
respectivamente 58,5% no grupo dos familiares de criangcas com tumores liquidos e

63,1% no grupo dos familiares de criangcas com tumores sélidos (Grafico 56);

Gréfico 56: Estatistica relativa a relagédo entre o tipo de tumor e o funcionamento das

familias
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N&o ha diferencas na pontuacao das dificuldades entre os dois grupos da variavel tipo
de tumor. A pontuacdo € em média 1,80 valores nas familias de criancas com tumores
liquidos e em média de 1,72 valores nas familias de criancas com tumores solidos
(Gréfico 57);
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Gréfico 57: Estatistica relativa a relagdo entre o tipo de tumor e as dificuldades

experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os
dois grupos da variavel tipo de tumor. A pontuacao € em média 3,70 valores nas familias
de criancas com tumores liquidos e em média 3,63 valores familias de criancas com

tumores solidos (Grafico 58);

Grafico 58: Estatistica relativa a relacdo entre o tipo de tumor e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto a fase da doenga oncoldgica , o grupo dos familiares das criancas em fase
terminal é constituido por apenas 4 pessoas, 0 que limita a analise de dados. Para os

restantes dois grupos os graficos mostram que:

Nos dois grupos predominam as familias moderadamente equilibradas,
respectivamente 61,5% no grupo dos familiares das criancas em fase de diagnéstico
inaugural e 58,8% no grupo dos familiares de criancas em fase de recaida (Gréfico 59);

Grafico 59: Estatistica relativa a relacdo entre a fase da doenca e o funcionamento das

familias
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Nao ha diferencas na pontuagéo das dificuldades dos familiares entre os dois grupos
da variavel fase da doenga oncoldgica. A pontuagdo € em média de 1,73 valores nas
familias de criancas em fase de diagndstico inaugural e em média de 1,89 valores nas
familias de criancas em fase de recaida. Destaca-se, porém, que a pontucdo das
dificuldades nas dimensdes descrenca e retraimento do questionario € maior nas familias
de criancas em fase de recaida (descrenca - média de 1,65 valores e retaimento - média
de 1,88 valores), comparativamente com as familias de criancas em fase de diagndstico
inaugural (descrenca - média de 1,38 valores e retraimento - média de 1,60 valores)
(Gréfico 60);
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Gréfico 60: Estatistica relativa a relagdo entre a fase da doenca e as dificuldades
experienciadas pelos familiares
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N&o ha diferencas na pontuacdo dos pedidos em cuidados de enfermagem entre os
dois grupos da variavel fase da doenca oncologica. A pontuacao é em média 3,65 valores
nas familias das criancas em fase de diagndstico inaugural e em média 3,74 valores nas

familias de criancas em fase de recaida (Gréfico 61).

Gréfico 61: Estatistica relativa a relacao entre a fase da doenca e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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Quanto a fase de tratamento da doenca oncoldgica , verifica-se através dos graficos

que:

Nos dois grupos predominam as familias moderadamente equilibradas,
respectivamente com 66,7% no grupo dos familiares de criangas em tratamento activo e
48,8% no grupo de familiares de criangas em vigilancia. (Grafico 62);

Grafico 62: Estatistica relativa a relacdo entre a fase do tratamento e o funcionamento

das familias
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N&o ha diferengas na pontuacdo das dificuldades sentidas pelos familiares entre os
dois grupos da variavel fase do tratamento da doenca oncoldgica. A pontuagdo é em
média 1,79 valores nas familias de criancas em fase de tratamento activo e em média
1,70 valores nas familias de criancas em vigilancia. Destaca-se, porém, que a pontuacao
na dimensao duvida € maior nas familias das criancas em tratamento activo (média de
1,56 valores), comparativamente com as familias de criancas em fase de vigilancia
(média de 1,40) (Grafico 63);
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Gréfico 63: Estatistica relativa a relacdo entre a fase do tratamento e as dificuldades
experienciadas pelos familiares
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A pontuagdo de pedidos de cuidados de enfermagem é maior nas familias das
criancas em fase de vigilancia (média de 3,75 valores), comparativamente com as
familias de criancas em fase de tratamento activo (média de valores de 3,63 valores).
Destaca-se que a pontucdo das dificuldades nas dimensfes relagcdo empatica e
comunicacao também é maior nas familias das criancas em fase de vigilancia (empatia -
média de 3,6 valores e comunicacao - média de 3,80 valores), comparativamente com as
familias de criancas em fase de tratamento activo (empatia - média de 3,63 valores e

comunicacao - média de 3,68) (Grafico 64).

Gréfico 64: Estatistica relativa a relagéo entre a fase do tratamento e as expectativas dos

familiares face aos cuidados de enfermagem
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E com base na interpretacéo dos resultados obtidos, que desenvolvemos no capitulo
seguinte, a sintese e subsequente discusséo dos resultados obtidos no estudo.
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3.4 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O objecto de estudo deste trabalho centra-se na familia a viver a experiéncia de cuidar
de uma crianga com cancro que, do ponto de vista metodoldgico, deu origem ao objectivo
“descrever as experiéncias dos familiares no seu processo de adaptagédo as diferentes

etapas do cuidado & crianga com doenca oncoldgica”.

O objectivo do estudo conduziu a abordagem de natureza descritiva, uma vez que se
tratava de descrever um fendmeno que se enquadrava no ambito de uma experiéncia de
vida. O estudo foi realizada em duas Unidades de Oncologia Pediatrica, a 130 familiares

gue estavam a viver esta experiéncia com as criangas.

A interpretacdo dos resultados que fizemos nos capitulos anteriores permite-nos
responder as questdes de investigacdo com que iniciamos este estudo. Ha aspectos
sugeridos nesta investigacdo que merecem discussdo porque fazem realcar dimensdes
que, para nés, se revelam como elementos a introduzir na analise das praticas

profissionais e da qualidade dos cuidados.

A amostra do presente estudo é constituida maioritariamente por familias nucleares,
com dois filhos, com criancas em idade escolar (7-13 anos) e residentes no distrito do
Porto. Os familiares que acompanham as criancas sdo na sua maioria maes, casadas,
com idade entre os 30-39 anos, que concluiram o 2.° ciclo do Ensino Basico e que fazem
parte do grupo dos Operarios, Artifices e Trabalhadores Similares (Grupo 7).
Predominam as criancas do género masculino, que tém idades entre 1-4 anos, 5-9 anos
e sdo filhos benjamins. Prevalecem as leucemias, os diagndésticos inaugurais e a fase de

tratamento activo da doenca oncoldégica na amostra.

Y

Na resposta a questdo “Qual o modo de funcionamento familiar no processo de
adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?”, verificamos que, segundo a classificacao
do modelo circumplexo, quanto a coesao, adaptabilidade e tipo de familia, na amostra
predominam os familiares que percepcionam a sua familia como ligada, muito flexivel e

moderadamente equilibrada.
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Na resposta a questdo “Quais as dificuldades experienciadas pelos familiares no
processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?”, a analise dos resultados
obtidos nas cinco dimensfes do IRDF permite-nos constatar que os familiares das

criangas com doencga oncoldgica, que participaram no estudo, revelam:

= Descrenga, como uma das caracteristicas menos vivenciada no processo de
adoecer da crianga, com destaque para o acreditar que “Ha sempre algo a fazer

pela crianca”;

= Comportamentos, atitudes e emoc¢des de natureza depressivas como um dos tragos
mais frequentes na situacdo em estudo, com realce para a denegacao - “Tudo isto

parece-me mentira”;

= Confianga nas instituicbes de saulde, nos profissionais de salde e no tratamento
instituido. Porém, permanece a duvida dos familiares quanto a prontiddo com que
recorreram aos cuidados de salde quando a crianca comegou a manifestar os

primeiros sintomas;

= Na generalidade ndo se sentem culpabilizados, mas permanece o sentimento de
incredibilidade e impoténcia ante a situacdo — “E impossivel acontecer-me isto” e “A

vida deixou de ter sentido para mim”;

» |solamento social como o retraimento mais notorio diante da situacao.

Na resposta a questdo “Quais as expectativas dos familiares face aos cuidados de
enfermagem no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianca?”, a analise dos
resultados obtidos nas dimensfes do IPREP permite-nos apurar que os familiares das
criancas com doenca oncoldgica que participaram no estudo, mostram valorizar de forma
significativa e global os cuidados de enfermagem, e em patrticular os cuidados orientados
para a crianca, a comunicacdo da verdade e a competéncia na execucdo das técnicas.
Os familiares atribuem menor importancia aos cuidados direccionados a si proprios, como
seja “Serem simpéticos comigo”, “Deixar-me participar nos cuidados ao meu filho” e “Que

estejam junto a mim nos momentos dificeis”.

No cruzamento das varidveis sociodemograficas da amostra com os resultados das
dimensdes dos instrumentos de colheita de dados, continua a verificar-se que as familias
classificadas como moderadamente equilibradas sdo as predominantes, excepto nalguns
grupos da variavel idade dos familiares e grau de escolaridade. Em todas as variaveis
sociodemograficas, a dimenséo depressdo do IRDF é a mais pontuada, e a dimensdo

relacdo empatica do IPREP a menos pontuada.
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Na resposta a questao “Ha relacdes entre o modo de funcionamento das familias, as
dificuldades experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem, no
processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?”, verifica-se que as dificuldades
dos familiares vao decrescendo gradualmente a medida que a familia apresenta um

funcionamento mais equilibrado.

Na resposta a questdo “H& relacdes entre as caracteristicas das familias, as
caracteristicas dos familiares, o funcionamento das familias, as dificuldades
experienciadas e as expectativas face aos cuidados de enfermagem, no processo de

adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?”, verifica-se que:

= Quanto a estrutura familiar, a expressao de sentimentos de retraimento no processo
de lidar com a doenca, na crianca com doenca oncoldgica, é mais intensa nas
familias monoparentais, comparativamente com as familias nucleares e alargadas.
A importancia atribuida aos cuidados de enfermagem ¢é maior nas familias
alargadas, comparativamente com as familias nucleares, em especifico no que

concerne a importancia atribuida a dimensao relacdo empatica;

» Quanto ao ciclo vital da familia, ndo ha diferencas entre os grupos (familias com
recém-nascidos, familias com criancas em idade pré-escolar, familias com criancas

em idade escolar, familias com filhos adolescentes e familias com jovens adultos);

= Quanto ao numero de filhos, a importancia atribuida aos cuidados de enfermagem
na dimensdo comunicacdo € maior nas familias com um filho, comparativamente

com as familias com dois ou mais filhos;

= Quanto ao distrito de residéncia ndo ha diferencas entre os grupos (distrito do Porto

e restantes distritos);

= Quanto ao grau de parentesco, a importancia atribuida aos pedidos de cuidados de
enfermagem é maior no grupo das maes, comparativamente com o grupo dos pais
em todas as dimens@es avaliadas (relagcdo empatica, cuidados orientados para o

filho e comunicacgéo);

» Quanto a idade dos familiares, no grupo dos familiares com <29 anos o
funcionamento das familias € menos equilibrado, comparativamente com 0s outros
grupos etarios. As dificuldades dos familiares decrescem gradualmente a partir do
grupo etario dos 30-39 anos, a medida que a idade aumenta. A importancia
atribuida aos pedidos de cuidados de enfermagem aumenta gradualmente com a

idade, com destaque para a dimensao relacdo empética;
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» Quanto ao estado civil, ndo héa diferencas entre os grupos (familiares casados e

familiares divorciados/ separados);

= Quanto as habilitacdes literarias, no grupo dos familiares do 1.° ao 3.° ciclo de
escolaridade, o funcionamento das familias € menos equilibrado, comparativamente
com o grupo dos familiares com o ensino secundario e superior. As dificuldades dos
familiares decrescem gradualmente a partir do grupo com o 2.° ciclo, & medida que
as habilitagbes literarias aumentam. A importancia atribuida aos pedidos de
cuidados de enfermagem € maior no grupo dos familiares com o 3.° ciclo, em
relagdo ao grupo dos familiares com o ensino secundario, em todas as dimensdes

avaliadas;

by

= Quanto a situacdo laboral, no grupo dos familiares desempregados o
funcionamento da familia é menos equilibrado, comparativamente ao grupo dos
familiares com profissdo. As dificuldades expressas pelos familiares sdo maiores no
grupo dos familiares desempregados, comparativamente com o grupo dos
familiares com profisséo e o grupo dos familiares sem ocupagéo profissional, com

destaque para a dimenséo descrenca, depresséo e culpa.

by

Na resposta a questdo “Ha relacbes entre as caracteristicas das criangas, 0
funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face aos
cuidados de enfermagem, no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?”,

verifica-se que:

= Quanto ao género da crianga, ndo ha diferengas entre os grupos (género masculino

e género feminino);

» Quanto a idade da crianca, ndo ha diferencas entre os grupos (1-4 anos, 5-9 anos,
10-14 anos e 15-18 anos):

» Quanto ao lugar na fratria, conforme verificado na varidvel nimero de filhos,
destaca-se que a importancia atribuida aos cuidados de enfermagem na dimenséao
comunicacdo € maior nas familias com filhos Unicos, comparativamente com as

familias com filhos primogénitos.
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Na resposta a questdo “Ha relacdes entre as caracteristicas da doencga oncolégica, o
funcionamento das familias, as dificuldades experienciadas e as expectativas face aos
cuidados de enfermagem, no processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?”,

verifica-se que:

» Quanto ao tipo de tumor, h& diferencas entre os grupos (tumor liquido e tumor

sélido);

= Quanto a fase da doenca, a expressdo de sentimentos de descrenca e retraimento
€ maior nas familias de criancas em fase de recaida, comparativamente com as

familias de criancas em fase de diagndstico inaugural,

= Quanto a fase de tratamento, a expressdo de sentimentos de duvida € maior nas
familias das criancas em tratamento activo, comparativamente com as familias de
criancas em fase de vigilancia. A importancia atribuida aos cuidados de
enfermagem € maior nas familias das criancas em fase de Vvigilancia,
comparativamente com as familias de criancas em fase de tratamento activo, com

destaque na dimenséo relacdo empatica e comunicacao.

Seguidamente sera realizada uma andlise critica dos resultados encontrados neste
trabalho, interligando-os com a revisdo teorica desenvolvida no capitulo do

Enquadramento Tedrico.

No estudo predominam as familias nucleares, 0 que estd em consonancia com o

verificado no dltimo censo em 2001 (casais com filhos — 64,8% do total de casais).

A amostra € constituida maioritariamente por mées que acompanhavam o filho no
momento da colheita de dados. Sobre este dado, Silva (2009), no seu estudo sobre a
pessoa que cuida da crianca com cancro, refere que o papel de cuidador é, na sua
maioria, assumido pela mulher que abdica dos seus projectos pessoais e actividades
sociais para cuidar da crianca. H4 autores que fundamentam este facto na construcdo

histérico-social do cuidar como papel feminino (Moreira, 2007; Relvas, 2007).

A partir do diagnéstico, e sobretudo com o inicio do tratamento, homem e mulher
assumem papéis distintos com o objectivo de cuidar da crianca e readquirir um novo
equilibrio familiar. As suas vidas afastam-se e tornam-se paralelas (Silva, 2009). Tudo se
passara de forma a que a mae se dedique em exclusivo ao filho doente — passando
meses a fio no hospital, ou deslocando-se com frequéncia as consultas e outros exames
— enquanto o pai continua a manter a sobrevivéncia do sistema em termos econémicos e,

possivelmente, em termos emocionais. Esta constituira uma estratégia eficaz mas corre o
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risco de apresentar um custo elevado para a mée, qui¢é para o casal, num futuro mais ou

menos proximo (Subtil, 1995).

Na amostra predominam as crian¢cas do género masculino (56,2%), com idades entre
1-4 anos, 5-9 anos e as leucemias sdo o cancro mais frequente. Estes dados séo
corroborados por Bento (2007), a partir doe seu trabalho citado anteriormente, em que 0s
rapazes constituiram 56% da populacdo, o maior nimero de casos de doencga verificou-
se no grupo de idade entre 1-4 anos seguido dos 5-9anos e o tipo de cancro de maior

incidéncia foi as leucemias.

Como referido anteriormente, na amostra sobressaem os familiares que percepcionam
a sua familia como ligada, muito flexivel e moderadamente equilibrada. No estudo de
Subtil (1995), sobre o impacto na familia da doenca oncolégica na crianca e as
dificuldades experienciadas pela familia, a maioria dos pais consideram a sua familia
como ligada e flexivel. Por outro lado, no estudo de Silvia (2007), sobre as variaveis
psicologicas no processo de adaptagdo parental & doenca oncoldgica infantil, destacam-
se as familias separadas e flexiveis. Em ambos os estudos, as familias estdo

posicionadas nos grupos intermédios do modelo circumplexo.

Horwitz e Kazak (1990, cit. por Kouneski, 2000) aprofundaram a problematica em
estudo utilizando também o instrumento de colheita de dados FACES. Os referidos
autores encontraram no seu estudo de familias de criangcas em tratamento do cancro uma
proporcao elevada de familias classificadas como caéticas ou rigidas (56%) comparadas
com as do grupo de controlo (20%). Esta descoberta corrobora a convicgdo de Olson e
Gorall (2003) de que € normativo, em resposta a um stressor major, as familias
funcionarem num dos extremos sem efeitos prejudiciais. Esta resposta pode ser uma
etapa natural e necessaria do processo de mobilizacdo de suporte para lidar com a crise.
Porém, se esta forma extrema de funcionamento familiar for persistente, pode tornar-se
probleméatica. Para as familias lidarem eficazmente com a doenca crénica é importante
aceitar a doenca, e para que tal se verifique é essencial a presenca de niveis equilibrados

de adaptabilidade.

Outros estudos de investigacdo de familias de criancas com cancro, que aplicaram a
FACES, sugerem que niveis extremos de funcionamento familiar sdo adaptativos e por
vezes necessarios. Esta situacdo pode ser explicada pelo contexto da doenca ser
ameacadora para a vida e provocar reaccfes extremas mesmo em familia equilibradas
(Kouneski, 2000). Tal ndo se verificou no nosso estudo, nem nos estudos portugueses
citados anteriormente, em que as familias se posicionam em grupos intermédios de

funcionamento. Esta constatacdo podera chamar a atencéo para as possiveis mudancas
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gue se estejam a operar nas atitudes e comportamentos dos familiares face a doenca
oncoldgica na crianga e também para a importancia de considerar os contextos culturais

e sociais dos estudos.

A descrenca é uma das caracteristicas menos vivenciada no processo de adoecer da
crianga. Esta constatacéo € corroborada por Subtil (1995), em que a dimensao descrenca
também apresenta valores relativamente baixos. Isto remete-nos para as potencialidades
dos familiares e para a sua capacidade de se ajustarem a situagdo. Os familiares tém
esperancas e empenham-se fortemente no processo de tratamento como que negando a
implacabilidade da incerteza de cura que recai sobre estas doencas. Além disso, Silva
(2009) refere que a esperanca também acontece por necessidade de existir um
sentimento de possibilidade de sucesso capaz de equilibrar e compensar o sentimento de

medo.

Comportamentos, atitudes e emocdes de natureza depressivas sdo um dos tracos
mais frequentes na situacdo em estudo. Subtil et al. (1995) salientam que cuidar de
criangas com doenca oncoldgica exige muito tempo e energia fisica e psicologica. A
necessidade permanente e intensa de cuidados da crianga sacrifica o tempo para si
préprios e para os outros filhos. O trabalho muitas vezes tem de ser reorganizado para se
acomodar as necessidades da doenca. As mées ficam sobrecarregadas e podem ter que
abandonar o emprego cuidarem do filho, aumentando mais as dificuldades financeiras
que a doenca provoca. Assim, os planos e sonhos dos pais relativamente ao seu papel

na familia, sdo profundamente alterados.

Os familiares vivenciam dificuldades e preocupacdes resultantes de contextos nunca
antes experimentados. Segundo o estudo de Silva (2009), o familiar declara que as suas
principais dificuldades do quotidiano consistem em gerir 0s seus sentimentos e lidar com
o sofrimento da crianca. As preocupacdes derivam da condicdo da crianca e da
imprevisibilidade da doencga, resultando huma Unica preocupacéo: a hipétese de perder o
filho. Também Silva et al. (2002) afirmam que a possibilidade de perder a crianca é a

preocupacdo major dos familiares, a partir do momento do diagndstico.

Neste sentido, o cansaco acontece em resultado da intensidade, duracédo e rotinizagédo
do trabalho desenvolvido diariamente, bem como, do isolamento, do abandono de
projectos pessoais, da falta de liberdade e de espaco para a pessoa. “E uma forma de
cansaco que resulta de uma actividade fisica exigente e continua e de uma pressdo

psicolégica continuada no tempo e sem um fim previsto” (Silva, 2009, p.141).
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Os familiares da amostra revelam confianga nas instituicdes de saude, nos
profissionais de saude e no tratamento instituido nos servigos de pediatria oncoldgica
onde se realizou o estudo. Subtil (1995) verificou no seu estudo que o0s hospitais
especializados em oncologia e o0s hospitais pediadtricos se afirmam como mais
segurizantes que 0s hospitais gerais ndo especializados na &rea de oncologia, nem
diferenciados em cuidados pediatricos. Esta constatacdo ndo pretende invalidar a
implementacdo do modelo de continuidade de cuidados, mas alertar para a importancia
da seguranca que é apanagio dos hospitais especializados e sobre os quais existe a
crenca de que sdo os que melhor apaziguam medos e alimentam expectativas positivas

face a doenca.

No presente estudo os familiares ndo se sentem culpabilizados, mas permanece o
sentimento de incredibilidade e impoténcia ante a situacdo. No estudo de Azeredo et al.
(2004) referem que entre os familiares podem surgir sentimentos de culpa (interpretando
a doenca da crianca como um castigo por algo que fizeram de errado) e de impoténcia
(sentindo-se incapazes de proteger a crianca e de sustentar as suas necessidades).
Subtil et al. (1995) mencionam ainda que um dos pais pode culpabilizar o outro, 0 que
pode implicar graves conflitos conjugais, distanciamento, separacdo e divércio; além
disso, refere que uns preferem sofrer pelo filho e outros sentem-se impotentes para fazer

0 que quer que seja pelo filho.

O isolamento social sobressai na andlise da dimenséo retraimento dos familiares face
a situacdo. O isolamento pode indicar falhas nos recursos as fontes de suporte, devendo-
se para tal despistar estas situa¢des para um adequado apoio e orientacdo. Porém, Silva
(2009) refere que o isolamento pode também ser consequéncia de uma forma de desejo
e necessidade. O desejo de estar mais isolado surge, porque o familiar é sujeito a viver
em espacos frequentados por muita gente, por exemplo o hospital. A necessidade de
isolamento surge relacionada com a necessidade de se proteger de situacBes que tem
dificuldade em gerir do ponto de vista emocional, como por exemplo enfrentar a alegria

dos outros.

Os familiares da amostra valorizam de forma significativa e global os cuidados de
enfermagem, conforme se verifica no estudo de Subtil (1995). A necessidade de
informac&o é um dos aspectos mais relevante para os familiares da amostra ao longo da
doenca, pois, como sabemos, constitui uma importante estratégia de coping no lidar com

a doenca oncoldgica nas criancas.

A partir do estudo de Silva (2009) foi possivel observar que a informacéo cumpre com

trés funcbes: proporcionar seguranca; proporcionar sensacdo de controlo sobre a
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situagcdo e sustentar a esperanca. A informacdo permite que o familiar seja capaz de:
acompanhar a evolug¢do da doenga/tratamento e de compreender as reacc¢des da crianga
— seguranga; interpretar o momento e situa-lo — sensacdo de controlo; saber o que

esperar em termos de futuro — esperanca fundamentada.

Os pedidos de informagdo dos familiares devem ser entendidos de uma forma
dindmica: a incerteza sobre a doenca e o futuro colocam esta necessidade permanente,
mas com contornos que se vdo alterando. E essencial que esta necessidade de
informacgé&o constante apresente contetdos renovados e que corresponda a novas etapas
do processo de lidar com a doenca. Assim, é necessério estar atento a esquemas de
comunicacao rigidos e estereotipados que, por vezes, se desenvolvem nas instituicbes
de salude e que diminuem a qualidade dos cuidados, porque ndo acompanham as

diferentes dificuldades da familia nem as diferentes exigéncias da fase da doenca.

Subtil (1995) destaca que a expressdo destes pedidos coloca questbes de como
organizar a informacdo, como estabelecer a comunicagdo, com que meios e em que
tempos, remetendo-nos para a necessidade de aperfeicoar a organizacao dos servigos e
das instituicbes, mas sobretudo as competéncias relacionais e comunicacionais. Além
disso, refere que a informacdo ao longo de toda a doenca e a atitude com que é
veiculada, constitui uma preciosa ajuda aos familiares no saber lidar com a situagéo e na
potencializacdo das suas capacidades para vivenciar a experiéncia de doenca de uma

forma mais positiva e autébnoma.

Ao invés, na amostra, os pedidos em relacdo empética direccionados a si préprios,
ndo assumem um valor tdo absoluto como os pedidos de informacdo, como que
denotando uma imolac&o a favor da crianca. E de admitir que os familiares manifestem
necessidade em que os enfermeiros cuidem das criangas como se fossem eles préprios,
pois sentem eles préprios dificuldades em se ajustarem e lidarem com este

acontecimento de vida t&o significativo.

Em nosso entender e de acordo com os resultados obtidos, torna-se imperioso
valorizar a comunicacao entre os profissionais de saude e a familia, tendo presente a
especificidade de cada crianca e respectiva familia, conscientes de que cada pessoa é

Unica e original e a realidade/ histéria de cada familia é singular e igualmente Unica.

Permitimo-nos realcar a importancia da linguagem a utilizar, consistentes que esta
deve ser adaptada ao nivel sécio-cultural da familia, pois uma linguagem demasiado
estruturada/ cientifica pode desenvolver sentimentos de incapacidade, isolamento ou

mesmo de inferioridade.
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Da discusséo dos resultados sobressairam aspectos importantes a valorizar na pratica
dos cuidados de enfermagem que contribuem para a melhoria dos cuidados de saude
prestados as familias das criancas com doenca oncoldgica e, consequente, promovem a

gualidade de vida destas familias.

E nossa convicgdo que o envolvimento e a cooperacdo de todas as estruturas, desde
as equipas multiprofissionais de saude, aos apoios sociais, passando pela escola, sao
necessarios e imprescindiveis, para que a resposta a crianca e respectiva familia seja o

mais eficiente possivel.
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A exceléncia do exercicio de enfermagem é gradualmente atingida através da reflexdo
sobre 0 que € a enfermagem e como se inter-relaciona com as outras disciplinas. No
contexto da construgcdo do conhecimento traduzido em areas especificas de actuagédo, o
desenvolvimento de competéncias na abordagem da familia como cliente, constitui uma

prioridade.

A enfermagem de familia representa uma nova forma de pensar sobre as familias e a
enfermagem. E uma lente através da qual vemos os cuidados de enfermagem prestados
as familias nas distintas areas clinicas, concebendo a familia humana como um dos

clientes mais importantes na préatica de enfermagem de hoje (Hanson, 2001).

Com base nesta concepcdo, este trabalho surge como uma resposta a necessidade
de estudos centrados na familia e na enfermagem. E essencial desenvolver estudos
sisteméticos sobre o comportamento das familias nos diferentes contextos de vida e,
sobre o0 modo como os enfermeiros podem trabalhar com esta importante unidade basica

da sociedade dentro do sistema de cuidados de saude.

Além disso, este trabalho sobrevém como corolario das reflexdes que a prética
proporcionou ao longo dos anos no sentido de colmatar um aspecto importante na
assisténcia a crianca com doenca oncolégica. A avaliacdo dos resultados desta
investigacdo permite contribuir para a possibilidade de orientar a prestacdo de cuidados
de saude, em particular no apoio aos familiares em situacdo de maior vulnerabilidade e

com maiores dificuldades para lidarem com a situac&o de doenca da crianga.

Antes de mais, reconhece-se as limitacdes subjacentes a um trabalho desta natureza
em que a populacdo em estudo se encontra numa condicao de fragilidade face a situacdo
de doenca oncoldgica na crianga. Contudo, considera-se um investimento bastante

enriquecedor na medida em que facultou a partilha de sentimentos e aprendizagens.
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A forma como foram obtidos os dados deve ser tida em consideracdo na interpretagédo

dos resultados, uma vez que a amostra € acidental e, por outro lado, apos a explicagéo

dos inqueéritos, os familiares ficavam a preenché-los junto das criancas, muitas vezes com

interrupcdes sucessivas. Porém, consideramos que o momento em que foi realizada a

colheita de dados junto dos familiares € o que permite captar mais fidedignamente as

emocdes e sentimentos envolvidos neste fenémeno.

Os resultados obtidos mostram que:

z

= A amostra do presente estudo é constituida maioritariamente por familias

nucleares, com dois filhos, com criancas em idade escolar (7-13 anos) e residentes
no distrito do Porto. Os familiares que acompanham as crian¢as Sao na sua maioria
maes, casadas, com idade entre os 30-39 anos, que concluiram o 2.° ciclo do
Ensino Basico e que fazem parte do grupo dos Operérios, Artifices e Trabalhadores
Similares (Grupo 7). Predominam as criancas do género masculino, que tém idades
entre 1-4 anos, 5-9 anos e sao filhos benjamins. Prevalecem as leucemias, os
diagnosticos inaugurais e a fase de tratamento activo da doenga oncoldgica na

amostra.

Os familiares percepcionam a sua familia como ligada, muito flexivel e

moderadamente equilibrada, segundo o modelo circumplexo;

Os familiares expressam estados de depressdo e retraimento, sentimentos de
impoténcia e duvida face a doenca e ao futuro no processo de adaptacdo a doenca
oncologica na crianga; no entanto, na generalidade, ndo se sentem culpabilizados,

nem manifestam atitudes de descrenca;

Os familiares manifestam elevados pedidos em cuidados de enfermagem,
sobretudo, no que concerne aos cuidados orientados para a crianca e a
comunicacao/ informacdo aos familiares no processo de adaptacdo a doenca
oncologica na crianca. Os familiares atribuem menor importancia aos cuidados
direccionados para si préprios, como seja “Serem simpaticos comigo”, “Deixar-me
participar nos cuidados ao meu filho” e “Que estejam junto a mim nos momentos

dificeis”.
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No que respeita ao funcionamento da familia, os dados mostram que:

z

= No grupo dos familiares com <29 anos o funcionamento das familias € menos

equilibrado, comparativamente com 0s outros grupos etarios;

= No grupo dos familiares do 1.° ao 3.° ciclo de escolaridade o funcionamento da
familia € menos equilibrado, comparativamente com o grupo dos familiares com o

ensino secundario e superior;

= No grupo dos familiares desempregados o funcionamento da familia é menos

equilibrado, comparativamente ao grupo dos familiares com profissao.

No que concerne a resposta dos familiares face a situagdo de doenca oncoldgica na

crianca, os dados demonstram que:

= A expressdo de sentimentos de retraimento no processo de lidar com a doenga ha
crianca com doenca oncologica é mais intensa nas familias monoparentais,

comparativamente com as familias nucleares e alargadas;

= As dificuldades dos familiares decrescem gradualmente a partir do grupo etario

dos 30-39 anos, a medida que a idade aumenta;

= As dificuldades dos familiares decrescem gradualmente a partir do grupo com o

2.° ciclo, & medida que as habilitagbes literarias aumentam;

= As dificuldades expressas pelos familiares sdo mais intensas no grupo dos
familiares desempregados, comparativamente com o grupo dos familiares com
profissédo e o grupo dos familiares sem ocupacao profissional, com destaque para

a dimenséo descrenca, depresséo e culpa;

= A expressao de sentimentos de descrenga e retraimento € maior nas familias de
criangcas em fase de recaida, comparativamente com as familias de criangcas em

fase de diagnostico inaugural,

= A expressdo de sentimentos de duvida é maior nas familias das criancas em
tratamento activo, comparativamente com as familias de criancas em fase de

vigilancia.
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No que se refere as expectativas dos familiares face aos cuidados de enfermagem, os

dados evidenciam que:

= A importancia atribuida aos cuidados de enfermagem é maior nas familias
alargadas, comparativamente com as familias nucleares, em especifico no que

concerne a importancia atribuida a dimenséo relacdo empatica;

= A importancia atribuida aos cuidados de enfermagem na dimensdo comunicacao
€ maior nas familias com um filho, comparativamente com as familias com dois ou

mais filhos;

= A importancia atribuida aos pedidos de cuidados de enfermagem é maior no
grupo das méaes, comparativamente com o grupo dos pais em todas as dimensoées

avaliadas (relacdo empatica, cuidados orientados para o filho e comunicacao);

= A importancia atribuida aos pedidos de cuidados de enfermagem aumenta

gradualmente com a idade, com destaque para a dimensao relacdo empética;

= A importancia atribuida aos pedidos de cuidados de enfermagem é maior no
grupo dos familiares com o 3.° ciclo, em relagdo ao grupo dos familiares com

ensino secundario, em todas as dimensdes avaliadas;

= A importancia atribuida aos cuidados de enfermagem na dimensao comunicagao
€ maior nas familias com filhos Unicos, comparativamente com as familias com

filhos primogénitos;

* A importancia atribuida aos cuidados de enfermagem é maior nas familias das
criancas em fase de vigilancia, comparativamente com as familias de criancas em
fase de tratamento activo, com destaque a dimensfes relacdo empatica e

comunicacao.

N&o basta legislar e discursar sobre a familia como centro dos cuidados de saude se
ndo houver uma implicacdo na reorganizagdo das metodologias de trabalho que
impliqguem outros referenciais em cuidados de enfermagem e préaticas distintas. E
necessario desenvolver os conceitos relacionados com familia, saude familiar,
enfermagem de familia e tal como nos refere Lima et al. (1999, p.38) “compartilhar
saberes, poderes e espacos, ndo € um acto linear e simples, decorrente da adeséo a um
discurso. Implica, sim, em mudancas de valores e atitudes por parte dos pais e

profissionais”.
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Conclusoes

Para além da resposta as necessidades da Instituicdo, os enfermeiros devem estar
preparados para contribuir de forma construtiva nas mudancas. Nao basta servir as
necessidades do modelo em uso (prética), € fundamental reflectir nos modelos expostos
(teoria) para ser agir de forma pré-activa e num ambiente multidisciplinar, na construgéo
de realidades mais consonantes com as necessidades das pessoas em cuidados de
saude (Paiva, 2006).

As sugestdes/ propostas que nos parecem mais pertinentes em funcéo dos resultados

sao as seguintes:

= Divulgar e debater com os enfermeiros das instituicdes envolvidas os resultados

obtidos neste estudo;

BN

= Dar maior atencdo a identificacdo do fenédmeno enfermagem familia e definir
intervencBes que valorizem o conhecimento dos familiares, que promovam as suas
capacidades de aprendizagem e envolvimento nos cuidados a crianca, de forma a

facilitar o processo de adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga;

= Organizar os cuidados de enfermagem baseados hum modelo de enfermagem de
familia, tendo em conta as vantagens que esta abordagem oferece, com especial
destaque para o facto de a familia, na sua globalidade, ser o alvo dos cuidados de
enfermagem, com consequente aumento do conhecimento acerca dos familiares e

das suas probleméticas;

= Fomentar estudos a desenvolver posteriormente sobre a aplicacdo de um modelo

de enfermagem de familia ha assisténcia a crian¢ca com cancro.

Foi gratificante responder a este desafio, pois permitiu-nos de uma forma mais
sistemética e coerente conhecer as experiéncias e expectativas da familia que conhece,
ama e vive para a crianca que cuidamos. E inegavel a importancia do funcionamento das
equipas interdisciplinares no cuidar da crianca, mas sem a implicacdo activa da familia
todo o trabalho e empenho concretizado fica aquém do que se pretende ao cuidar uma

crianca com doenca oncoldégica.

Para finalizar poderemos inferir, que todos e cada um, deve dar o seu melhor para
potencializar os recursos humanos, técnicos e cientificos em favor da crianca “o tesouro
da familia”, para que esta possa crescer em todas as dimensfes de uma forma integral e

harmoniosa.
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Conclusoes

Conscientes que o amor, a serenidade e o equilibrio familiar séo o suporte e 0 espaco
ideal para a crianga vivenciar todas as fases da vida, essencialmente as de crise,
faremos pouco se ndo fizermos tudo para responder eficazmente as expectativas e

pedidos de ajuda da familia onde a crianca esté inserida.
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GUIAO DA ENTREVISTA

L1 Hospital de S. Jo3o

[ Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco Gentil, E.P.E.

Identificacdo da crianca

Data de Nascimento: / /

Sexo: 1 Masculino [ Feminino
Distrito de Residéncia:
L Porto [ viana do Castelo [ Braganca L1 Outra Regido

[ Braga L] vila Real L] Aveiro

Identificacdo da Doenca Oncoldgica

Diagnostico:

Diagndstico efectuado em: / /

Fase da doencga: Fase do tratamento:

Il Diagnostico Inaugural L1 Tratamento activo (Cirurgia, QT, RT...)
[ Recaida L] vigilancia

LI Terminal

Agregado Familiar

Grau de
Parentesco

Estado Civil Escolaridade Profissao
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Anexo 2

ESCALA DE AVALIACAO DA ADAPTABILIDADE E COESAO FAMILIAR (FACES II)
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Leia com atengdo as questdes acerca do funcionamento familiar. Em fungdo do que pensa,
pedimos-lhe para assinalar com uma cruz (X) com que frequéncia o comportamento descrito

ocorre na sua familia: quase nunca, de vez em quando, as vezes, muitas vezes, quase sempre.

POR FAVOR, RESPONDA A TODAS AS QUESTOES!

De vez N .
Quase em As Muitas | Quase
nunca vezes vezes |sempre

quando

1. Em casa ajudamo-nos, uns aos outros, quando temos dificuldades

2. Na nossa familia cada um pode expressar livremente a sua opinido

3. E mais facil discutir os problemas com pessoas que ndo sdo da familia
do que com elementos da familia

4. Cada um de nds tem uma palavra a dizer sobre as principais decisdes
familiares

5. Em nossa casa a familia costuma reunir-se toda na mesma sala

6. Em nossa casa os mais novos tém uma palavra a dizer na definicdo das
regras de disciplina

7. Na nossa familia fazemos as coisas em conjunto

8. Em nossa casa discutimos os problemas e sentimo-nos bem com as
solugBes encontradas

9. Na nossa familia cada um segue o seu préprio caminho

10. As responsabilidades da nossa casa rodam pelos varios elementos da
familia

11. Cada um de nds conhece os melhores amigos dos outros elementos
da familia

12. E dificil saber quais sd0 as normas que regulam a nossa familia

13. Quando é necessdrio tomar uma decisdo, temos o habito de pedir a
opinido uns aos outros

14. Os elementos da familia sdo livres de dizerem aquilo que |hes apetece

15. Temos dificuldade em fazer coisas em conjunto como familia

16. Quando é preciso resolver problemas, as sugestdes dos filhos sdo
tidas em conta

17. Na nossa familia sentimo-nos muito chegados uns aos outros
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Quase
nunca

De vez
em
quando

As
vezes

Muitas
vezes

Quase
sempre

18.

Na nossa familia somos justos quanto a disciplina

19.

Sentimo-nos mais chegados a pessoas que nado sdo da familia, do que
a elementos da familia

20.

A nossa familia tenta encontrar novas formas de resolver os
problemas

21.

Cada um de nés aceita aquilo que a familia decide fazer

22.

Na nossa familia todos partilham responsabilidades

23.

Gostamos de passar os tempos livres uns com os outros

24.

E dificil mudar as normas que regulam a nossa familia

25.

Em casa, os elementos da nossa familia evitam-se uns aos outros

26.

Quando os problemas surgem todos fazemos cedéncia

27.

Na nossa familia aprovamos a escolha de amigos feita por cada um de
nds

28.

Em nossa casa temos medo de dizer aquilo que pensamos

29.

Preferimos fazer as coisas apenas com alguns elementos da familia,
do que com a familia toda

30.

Temos interesses e passatempos em comum uns com 0s outros

Assinale com uma cruz (X) a opgdo que se aplica

Pessoa que preencheu os questionarios:
Ll pai
Ll mze

[l outro - Grau de parentesco:

Idade: anos

MUITO OBRIGADO PELA SUA COLABORAGAO
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Anexo 3

INVENTARIO DE RESPOSTAS A DOENGCA NOS FILHOS (IRDF)
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Apresentamos-lhe uma sequéncia de afirmagdes que correspondem a ideias que pode ter

acerca da doencga e situagao actual do seu filho(a).

Em fungdo do que pensa, pedimos-lhe para assinalar com um uma cruz (X) em relagdo a cada

afirmacao, se: discordo completamente, discordo, concordo ou concordo muitissimo.

POR FAVOR, RESPONDA A TODAS AS QUESTOES!

1. Estou incapaz de tomar decisdes

Discordo
completa-
mente

Discordo

Concordo

Concordo
muitissimo

2.Ja ndo acredito em nada

3. Nao estou preparado para viver a experiéncia da doenga do meu filho

4. Perdi as esperancas

5. Cada dia que passa parece uma eternidade

6. Duvido que este tratamento seja o melhor

7. Sinto-me confuso (a)

8. 0 meu filho ndo esta a ser tratado como devia ser

9. Perdi o apetite

10. A doenca do meu filho foi castigo de Deus

11. Quando comegou a adoecer, devia ter ido com ele mais cedo ao médico

12. A doenga do meu filho ndo tem cura

13. Tenho medo que o meu filho fique deficiente

14. Devia ter ido com ele a outro médico ou hospital

15. Sinto-me inseguro (a)

16. E impossivel acontecer-me isto

17. A minha vida sexual piorou

18. S6 me podia ter acontecido isto a mim

19. Duvido que esteja a fazer o melhor pelo meu filho nas decisdes que tomo

20. Sinto-me culpado (a) pela doenga do meu filho

21. Receio que estejam a fazer experiéncias com o meu filho

22. Sinto que as pessoas se afastam de mim

23. Preciso sempre de alguém a minha beira
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Discordo
completa-
mente

Discordo

Concordo

Concordo
muitissimo

24.

Mais valia ndo viver para ndo assistir a doenga do meu filho

25.

Tudo isto parece-me mentira

26.

Estou desesperado (a)

27.

Ndo vale a pena fazer mais nada

28.

Deus é injusto

29.

Esta doenga deve estar relacionada com outra que teve anteriormente

30.

A culpa foi do médico assistente

31.

A vida deixou de ter sentido para mim

32.

N3do me sinto com vontade de falar com os vizinhos e amigos
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Anexo 4

INVENTARIO SOBRE A PERCEPCAO DA

RELACAO ENFERMEIRO-PAIS DE CRIANCAS DOENTES (IPREP)
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Neste momento, o que acha que da parte dos enfermeiros é mais importante na ajuda que lhe
pode ser prestada?

Em fungao do que pensa, pedimos-lhe para assinalar com uma cruz (X) em relagao a cada

afirmacdo, se é: nada importante, pouco importante, importante ou muito importante.

POR FAVOR, RESPONDA A TODAS AS QUESTOES!

1. Brincar com o meu filho

Nada
importante

Pouco
importante

Importante

Muito
importante

2. Mostrar interesse em responder as minhas perguntas

w

. Procurar dar conforto ao meu filho

H

. Que estejam junto a mim nos momentos dificeis

w1

. Manifestar disponibilidade para ouvir as minhas preocupacgdes e

receios

6. Ndo abandonarem nunca o meu filho

7. Dizer-me sempre a verdade

8. Chamar a atencao para os efeitos da medicagao

9. Dar-lhe medicagdo para a dor sempre que possivel

10.

Serem competentes nas técnicas que executam ao meu filho

11.

Que ndo lhe provoquem dor nos tratamentos

12.

Serem carinhosos para o meu filho

13.

Informar-me claramente sobre o que estd a ser feito ao meu filho

14.

Compreender e aceitar os comportamentos do meu filho

15.

Acalmar o meu filho quando esteja mais perturbado ou agitado

16.

Falar comigo acerca da doencga do meu filho

17.

Incutir-me esperanga

18.

Deixar-me participar nos cuidados ao meu filho

19.

Ajudar-me a encarar a realidade da doenga do meu filho

20.

Manterem-se junto do meu filho nos momentos dificeis

21.

Manter-me informado (a) do estado do meu filho

22.

Serem simpaticos comigo
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Anexo 5

RESPOSTA AOS PEDIDOS DE AUTORIZACAO
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8§ B D OB T A B A
AUTORIZADO
CONSELHO DE ADMIMISTRAGAO ® REUNIAO DE 27 Nov1 2008
Dc Bucrte oo Aaténlo Oliveta & Sk~ Enf.? Eurcce Portly

L e e e e ‘c;%gr
Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de AdministracGo do
Hospital de S. JoGo —~ EPE

ot

Assunto: Pedido de autorizagdo para redlizacdo de estudo de investigagdo

Nome do Investigador Principal:
Cdatia Queiroga dos Santos

Titulo do projecto de investigagGo:
ADAPTACAO FAMILIAR A DOENCA ONCOLOGICA NA CRIANCA

Pretendendo realizar no Servico de Pediatria do Hospital de S. JoGo — EPE o estudo de
investigagdo em epigrafe, solicito a V. Exa., na qualidade de Investigador, autorizacdo
pard d sua efecﬂvcgdé.

Para o efeito, anexa toda a documentacdo referida no dossier da Comisséio de Efica do
Hospital de 3. Jodo respeitante a estudos/projectos de investigacdo, & gual enderegou

pedido de apreciagdo e parecer.
Com os methores cumprimentos.

Porto, 7 de Novembro de 2008

O INVESTIGADOR

Catia @uﬂzogc des Scatos

Comisséio de Efica para a Sadde do Hospital de 5. Jodo - EPE Modelo CES 01

215



Anexos

PARECER

TITULO DO PROJECTO: Adaptacao familiar & doenga oncolégica na crianga

RESPONSAVEL PELO ESTUDO: Céatia Queiroga dos Santos

SERVICO ONDE SERA REALIZADO: Unidade de Hemato-Oncologia do Servigo de Pediatria
do H.S.Jo&o

Com este projecto de trabalho, e através de um inquérito, a investigadora propde-se
avaliar o modo de funcionamento da familia ao longo do processo de doenca oncolégica dos
seus fiihos.

Este estudo inscreve-se no ambito do Curso de Mestrado em Oncologia do Instituto de
Ciéncias Biomédicas Abel Salazar e visa contribuir para a melhoria da qualidade da parceria de
cuidados entre a familia e os profissionais de salde.

A realizagdo deste trabalho mereceu a aceitagcio da Coordenaabra da Unidade de
Hemato-Oncologia, onde se realizara este trabalho de investigagcdo, e, para a sua
concretizagdo, contempla o “elo de ligagéo” para tal referenciado.

O curriculum vitae da investigadora adequa-se ao perfil do estudo. Todavia, chama-se

‘a atengao da investigadora para uma bem cuidada e acautelada abordagem dos pais
participantes, dada a profunda vulnerabilidade induzida pela natureza da patologia em causa.

Os inquéritos garantem a anonimizagdo dos dados a recolher e esta informacéo sera
dada aos participantes. . '

Foi disponibilizada a informagdo da Professora Supervisora deste estudo de
investigacéo.

Nao havera custos para a instituicdo nem para os participantes no inquérito.

Proponho & CES um parecer favoravel a realizagdo deste trabalho de investigagao.

Porto e CES, 2008-11-18

Prof. Doutor Filipe Almeida

216



i N
el
§ L
i o
| =
-
=
=
E Y

unido p

emitido na re

Anexos

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

8. TERMO DE RESPONSABITIDADE

Eu, abaixo-assinado, Catia Queiroga dos Santos, na qualidade de Investigador Prineipal, declaro por minha
honra que as informacfes prestadas neste questiondrio sio verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo,
serdo respeitadas as recomendagtes constantes da Declaragiio de Helsinquia (com as emendas de Toquio
1975, Veneza 1983, Hong-Kong 1989, Somerset West 1996 e Edimburgo 2000) e da Organiza¢io Mundial

da Satide, no que se refere a experimentagio que envolve seres humanos.

Porto, 7 de Novembro de 2008

(aha Cﬂ.r,w:‘fusgo dos Sautes

O Investigador Principal

PARECER DA COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE DO HOSPITAL DE S. JOAO  §

A Comissio de Etica para a Saide
APROVA por unanimidade o parecer dc‘»
Relator, pelo que nada tem & opor aj
realizagio deste projecto de investigagdo.

de

7

/4
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INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DO PORTO FRANCISCO GENTIL, E.P.E.

Exma Senhora
Enf® Catia Queiroga dos Santos
Servigo de Pediatria

IPOPFG, EPE
S/ Ref. Data N/ Ref. Data
CAMS - 389 2008.11.25

Assunto: Projecto de Investigacdo

Venho informar V. Exa. que o projecto de investigagado solicitado, no &mbito do curso em Mestrado em
Oncologia do ICBAS, sob o tema * Adaptagéo Familiar & Doenga Oncologica na Crianga”, foi autorizado,

devendo para o efeito contactar a Dra. Lucilia Norton, a fim de acordar a data de inicio.

Com os melhores cumprimentos,

==

Dr. Laranja Pontes
Presidente Conselho de Administragéo

RUA DR. ANTONIO BERNARDINO DE ALMEIDA - 4200-072 PORTO - PORTUGAL - TEL. 351 22 5084000 - FAX 351 22 5084001 - e-mail: diripo@ipoporto.min-saude.pt
Capital Social: 39.900.000,00£ Registado na Gonservatdria do Regisio Comercial do Parto com o N.2 57884 - NICP 506 362 299
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Anexo 6

INFORMACAO AO PARTICIPANTE
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% INSTITUTO DE CIENCIAS BIOMEDICAS ABEL SALAZAR

CURSO DE MESTRADO EM ONCOLOGIA

INFORMAGCAO AO PARTICIPANTE

Catia Queiroga dos Santos, Enfermeira no Servico de Pediatria do Instituto Portugués
de Oncologia do Porto - Francisco Gentil, E.P.E., encontra-se no dmbito do Curso de
Mestrado em Oncologia do Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar — Universidade
do Porto a desenvolver um estudo de investigacao, cujo tema é “Adaptacdao Familiar a
Doenca Oncoldgica na Crianga”. Este estudo visa contribuir para a melhoria da qualidade

da parceria de cuidados entre a familia e os profissionais de saude.

Vem por este meio solicitar a sua colaboracdo no preenchimento de trés
questionarios, que demoram cerca 20 minutos. Nestes questionarios os dados recolhidos
serdo anénimos e confidenciais. A sua participacdo é voluntdria, ndo envolve riscos e
pode recusar participar a todo o tempo sem que isso possa ter como efeito qualquer

prejuizo na assisténcia que é prestada.

A presente investiga¢do foi aprovada pela Comissdo de Etica para a Saude.

Muito obrigado pela sua colaboracao

A Investigadora

(Catia Queiroga dos Santos)

Contacto da Investigadora:

Servigo de Pediatria do Instituto Portugués de Oncologia - Porto, E.P.E.
Rua Dr. Antdnio Bernardino de Almeida, 4200-072 Porto

E-mail: onco07008 @icbas.up.pt
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Anexo 7

CONSENTIMENTO INFORMADO
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% INSTITUTO DE CIENCIAS BIOMEDICAS ABEL SALAZAR

CURSO DE MESTRADO EM ONCOLOGIA

ESTUDO DE INVESTIGACAO

“Adaptagao Familiar a Doeng¢a Oncoldgica na Crianga”

Assunto: Consentimento Informado

Eu, (nome)

concordo em participar no estudo de investigagdo sobre “Adaptagao Familiar a Doenga
Oncoldgica na Crianga”, que visa contribuir para a melhoria da qualidade da parceria de

cuidados entre a familia e os profissionais de saude.

Fui informado (a) a respeito do projecto e da natureza do meu envolvimento. Foi-me
dada oportunidade de fazer perguntas. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito
de recusar a todo o tempo a minha participag¢dao no estudo, sem que isso possa ter como

efeito qualquer prejuizo na assisténcia que é prestada.

Aceito que as minhas perspectivas sejam incorporadas nos resultados de estudo e
possam ser publicadas ou apresentadas pela investigadora para fins académicos.
Compreendi que o meu anonimato serd sempre protegido e que nenhum nome ou outros

detalhes identificativos serdo divulgados.

Compreendi que este documento serd conservado de forma segura pela investigadora e

sera destruido no final do estudo.

Assinatura do participante

Assinatura do investigador
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