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RESUMO

O Cancro na infancia é um evento inesperado, que provoca profundas alteracdes na vida da
crianca e da familia. Entre os tratamentos, sendo tiverem ocorrido complicacdes, as criancas
vao para casa. Isto confronta os pais com uma grande responsabilidade permeada por
duvidas e preocupagdes na gestdo da nova condi¢do de saude do(a) filho(a).

Esta investigacdo visa contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados pelos
pais / cuidadores de criangas / adolescente em casa, tendo como objetivos: conhecer as
necessidades sentidas pelos pais / cuidadores de criancas / adolescentes submetidas a
tratamento de quimioterapia, apds o regresso a casa; identificar a preparagao para a alta
realizada aos pais / cuidadores de criangas / adolescentes submetidas a tratamento de
quimioterapia.

Metodologia: Desenvolveu-se um estudo qualitativo, exploratdrio, descritivo e transversal,
no qual participaram 11 pais de criangas submetidas a tratamento de quimioterapia, apds 48
horas do regresso a casa. Os dados foram recolhidos através de entrevista semiestruturada
e analisados segundo a técnica de andlise de contetdo de Bardin.

Resultados: Da analise dos dados emergiram quatro dominios: O Regresso a Casa, A Vida em
Casa, Apoio na Gestdo da Doenga e Futuro Incerto. O Regresso a Casa inclui a categoria
Preparacdo para a Alta. A Vida em Casa integra as seguintes categorias: Alimentacao; Higiene
Corporal; Suscetibilidade a Infecdo; Efeitos da Quimioterapia; Gestdo da Medicacdo; A
Familia. O Apoio na Gestdo da Doenga agrega as categorias: Conhecimento da Doenga;
Procura de Conhecimento; Recursos na Comunidade; Terapias Complementares. Ao Futuro
Incerto estd associado a categoria Sindrome de Damocles.

Conclusdes: Os pais apresentam problemas / dificuldades apds o regresso a casa, que
decorrem da gestdo de toda a informacdo recebida e da vivéncia quotidiana da doenca e das
repercussoes da mesma na crianca e na familia. Os resultados apontam para a necessidade
de proceder a um planeamento bem estruturado da alta, e a implementacdo de estratégias

de continuidade de cuidados.

Palavras-chave: pais; crianca; cancro; enfermagem; cuidar.
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ABSTRACT

Childhood Cancer is an unexpected event, which causes deep changes in the life of the child
and the family. Between treatments, if there haven't been complications, the children go
home. This moment confronts the parents with a great responsibility permeated by doubts
and concerns in the management of the new health condition of the child.
This research aims to contribute to the improvement of the quality of care provided by
parents / caregivers of children / adolescents at home, with the following objectives: know
the needs felt by parents / caregivers of children / adolescents undergoing chemotherapy
treatment, after returning home; identify the discharge planning of parents / caregivers of
children / adolescents undergoing chemotherapy treatment.
Method: A qualitative, exploratory, descriptive and cross-sectional study was developed in
which 11 parents of children undergoing chemotherapy treatment participated, after 48
hours of returning home. The data were collected through a semi-structured interview and
analyzed according to the Bardin content analysis technique.
Results: From the data analysis emerged four domains: The Return to Home, The Life at
Home, Support in the Management of Disease and Uncertain Future. The Return to Home
includes the Planning Discharge category. Home Life integrates the following categories:
Feeding; Body Hygiene; Susceptibility to Infection; Chemotherapy Effects; Medication
Management; The family. The Support in the Management of the Disease adds the
categories: Knowledge of the Disease; Knowledge Search; Resources in the Community;
Complementary Therapies. The Uncertain Future is associated with the Damocles Syndrome
category.

Conclusions: Parents show problems / difficulties after returning home, resulting from the
management of all the information received and the daily experience of the disease and its
repercussions on the child and the in the family. The results point out the need to carry out
a well-structured planning of discharge and the implementation of continuity of care

strategies.

Keywords: parents; child; cancer; nursing; take care.
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INTRODUCAO

A concecdo da crianca foi mudando ao longo dos tempos. Hoje é ressignificada, sendo na
maioria das situacdes um projeto de vida dos proprios pais. Estes catalizam nos filhos sonhos,
anseios e esperam como decorrente do processo normativo do ciclo vital, que tenham uma

vida sauddvel e longa.

Atualmente, considera-se crianga (...) todo o ser humano com menos de dezoito anos, exceto
se a lei nacional conferir a maioridade mais cedo (UNICEF, 2004, p. 6). Todavia, esta defini¢do
pode ser demasiado redutora, existindo autores que distinguem o periodo da adolescéncia.
A adolescéncia é definida por Ferreira (2008) como um periodo biopsicossocial com limites
temporais muito contestaveis, no qual ocorrem transformagdées significantes de individuo
para individuo e de cultura para cultura. De acordo com a Organizacdao Mundial de Saude
(OMS), abrange individuos dos 10 aos 19 anos (WHO, 2016a). Para efeitos desta investigacao
consideramos a definicdo da UNICEF, uma vez que no contexto em que o estudo foi
elaborado, abrangeu todas as criangas com cancro submetidas a quimioterapia, sendo que o

limite maximo de idade de internamento é os 17 anos mais 365 dias.

A melhoria das condi¢Bes socioecondmicas e a evolucdo cientifica na area das ciéncias da
saude tém contribuido de forma significativa para a irradicacdo de muitas doengas infantis,
como por exemplo as doencas infeciosas. Contudo, emergem novos problemas de saude,
nomeadamente as doengas crdnicas, entre as quais o cancro. A doenca oncoldgica é hoje
uma doenga cronica (Phillips e Currow, 2010), que afeta os individuos em todas as faixas
etarias. No entanto, o cancro infantii é um evento inesperado, que dada as suas
singularidades, origina profundas e permanentes mudangas nas criancas e familias, pela
duracdo do percurso da doenca e a imprevisibilidade da sua evolucdo (Santos e Figueiredo,

2013).

O cancro é definido pela OMS (WHO, 2016b) como o crescimento descontrolado e rapido de
células anormais, que crescem para além dos seus limites habituais, podendo invadir partes
adjacentes do corpo e difundirem-se para outros 6rgdos, sendo este processo denominado

por metdastase. As metdastases sdo a principal causa de morte por cancro. O cancro é um
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vocabulo que abrange um grande grupo de doencas, que podem afetar qualquer parte do

corpo, podendo ser também designado por tumor maligno e neoplasia.

Atendendo as estatisticas existentes, os tumores em idade pedidtrica sdo raros. De acordo
com a International Agency for Research on Cancer (2015), em 2012, em todo o mundo, a
taxa de incidéncia de cancro infantil em idades inferiores a 15 anos foi de 8,8 por 100.000
criangas e em Portugal a taxa de incidéncia foi de 20,1 por 100.000 criangas. Os trés principais
tipos de tumores com maior taxa de incidéncia foram as leucemias (5,9/100.000), os tumores
do sistema nervoso central (3/100.000) e os linfomas de N&o-Hodgking (2,2/100.000).
Conforme mencionado por RORENO (2015), em 2009 na regido Norte de Portugal, o nimero
de novos casos de cancro no grupo etario de criangas com menos de 15 anos foi de 77,

correspondendo a 0,53% do total de tumores diagnosticados nesse ano.

Em Portugal, a Oncologia Pedidtrica encontra-se organizada em trés centros de referéncia
localizados no Porto, Coimbra e Lisboa. Em 2011, foi criado um projeto de Registo Oncoldgico
Pediatrico Portugués, construido a partir da base de dados do Registo Oncoldgico Regional
Sul, com o intuito de elaborar uma base de dados nacional Unica, destinada a doentes com
idade inferior a 18 anos. Durante o ano de 2013, esteve a ser testada, para a partir de 1 de
janeiro de 2014 ser efetuado o registo nacional de todos os novos doentes pedidtricos

(Pereira, Caldas e Farinha, 2017).

A taxa de incidéncia do cancro na crianca em Portugal € muito superior a taxa mundial, talvez
este facto possa ser justificado por apenas ter sido criada uma base de dados Unica de registo
oncolégico pedidtrico em 2011, podendo existir duplicacdo de dados, provocada por

possiveis transferéncias de doentes entre os centros.

A etiologia do cancro pode ter origem num ou na combinagdo de trés fatores: os estimulos
externos ou ambientais; os virus, que podem alterar o sistema imunitdrio e facilitar o
crescimento de células tumorais; e as mutagdes cromossdmicas e genéticas (Ward e Hisley,

2009).

Anatdémica e fisiologicamente, o cancro infantil difere do cancro do adulto, pois nas criancas
normalmente atinge as células do sistema sanguineo e os tecidos de sustentacdo, enquanto
nos adultos as células do epitélio, que revestem os diferentes érgaos sao as afetadas (cancro
da mama e cancro do pulmao). Os tumores nas criangas tém origem embrionaria, em células
indiferenciadas, o que propicia um melhor progndstico e uma melhor resposta aos
tratamentos. Nos adultos, os fatores ambientais sdo uma das causas da doenca. Todavia, nas

criangas e nos adolescentes ainda ndo existe evidéncia cientifica que os considere como fator
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causal (INCA, 2016). A etiologia da maioria das doencas oncoldgicas nas criangas ainda é
desconhecida, sendo que cerca de 5% tém origem em mutacdes genéticas hereditarias
(National Cancer Institute, 2015a). O retinoblastoma bilateral é hereditario, associado a uma
mutag¢do no gene RB localizado no cromossoma 13. A maior parte das sindromas esta
relacionada com o aumento do risco de incidéncia de cancro, tais como, a sindroma de Down
e a leucemia, a neurofibromatose e o glioma (Lissauer e Clayden, 2009). O cancro nas
criangas, normalmente é mais agressivo e de crescimento mais rapido do que nos adultos,
porém, apds o tratamento com quimioterapia e radioterapia, elas revelam resultados de
diminuicdo das células tumorais mais rapidamente que os adultos (Ward e Hisley, 2009).
Atualmente, o sucesso do tratamento do cancro na infancia é significativamente superior ao
do adulto. Estudos realizados pelo EUROCARE estimam que, entre 1995 e 2002, a taxa de
sobrevivéncia de todos os cancros, aos cinco anos era de 56% para os adultos e de 81% para
as criangas. No Sul da Europa, essa taxa aumentou de 79,2%, entre 1999 e 2001, e para 82,1%

entre 2005 e 2007 (Gatta et al., 2014).

O diagndstico de uma doenga oncoldgica nas criancas / adolescentes pode demorar vérios
dias, dado o tipo e a localizagdao do cancro, a inespecificidade e variedade de sintomatologia.
Para a sua confirmacdo é necessario uma histéria e revisdao completa dos sintomas, exame
fisico detalhado, testes laboratoriais, imagens de diagndstico, procedimentos de diagndstico
(puncdo lombar, medulograma e bidpsia dssea) e cirurgia (Hockenberry e Wilson, 2014).
Apds a confirmagdo do diagndstico, impde-se de imediato o inicio dos tratamentos, o que

dificulta todo o processo de adaptacdo e gestdo da nova situagao.

Atualmente, assiste-se a um grande progresso no tratamento do cancro infantil. Os
tratamentos sdao complexos, longos, maioritariamente sobre a sombra da incerteza. Porém,
verifica-se um aumento da sobrevida de criangas com cancro, que se deve a variedade de
tratamentos disponiveis e as suas combinacbes, a participacdo de criancas em ensaios
clinicos ou protocolos e ao aumento da prestacdo de cuidados de suporte, potenciando

assim, 80% de hipdteses de cura (Hockenberry e Wilson, 2014).

O tratamento do cancro infantil pode envolver quimioterapia, cirurgia, radioterapia,
imunoterapia ou transplante de células estaminais, dependendo do tipo de cancro e do seu
estadio (National Cancer Institute, 2015a). O inicio do tratamento ocorre no momento da

confirmacdo do diagndstico (INCA, 2016).

A quimioterapia é a primeira modalidade de tratamento para a maioria das criangas com

doenca oncoldgica, podendo ser combinada com a cirurgia e / ou radioterapia. Os seus

17



objetivos sdo: remover ou diminuir o tamanho do tumor, parar ou retardar o seu
crescimento, prevenir a metastizacao, diminuir a recorréncia, assim como, aliviar sintomas
(National Cancer Institute, 2015b). O mecanismo de a¢do da maioria dos quimioterapicos
consiste na interferéncia da funcdo ou producdo dos dcidos nucleicos. A conjugacdo de
diferentes fdrmacos sob a forma de protocolos potencia a eficdcia do tratamento,
aumentando os indices de sobrevida (Hockenberry e Wilson, 2014). Quando combinada com
outros tratamentos, a quimioterapia, pode ser classificada como neoadjuvante, quando tem
o objetivo de diminuir o tumor antes da cirurgia ou radioterapia, e de adjuvante, quando o
seu objetivo é destruir as células tumorais que possam ter permanecido apds cirurgia ou

radioterapia (National Cancer Institute, 2015b).

Apesar da quimioterapia destruir as células cancerigenas e tentar minimizar os efeitos nas
células saudaveis (Engelke, 2016), apresenta uma ampla variedade de efeitos colaterais. Os
tecidos de rapida proliferagdao sdo os mais sensiveis a agdo dos quimioterapicos, assim sendo,
as mucosas, o tecido germinativo capilar e a medula éssea podem ser afetados. A dosagem
e a toxicidade do quimioterapico, a duragdo e a via de administragdao, a administracdo
concomitante de outros quimioterdpicos, o tratamento anterior de quimioterapia ou
radioterapia, assim como o metabolismo e o estado geral da crianca / adolescente irdo
influenciar a gravidade dos efeitos secundarios (Maia et al., 2010; Gates e Fink, 2009). Assim,
decorrente quer dos tratamentos da quimioterapia, da radioterapia, ou mesmo outras
modalidades mais inovadoras como a imunoterapia, hd uma multiplicidade de efeitos
colaterais a curto, médio e longo prazo, o que implica uma capacidade de gestdo dinamica
por parte da familia / crianca / adolescente. Indubitavelmente, aquando dos internamentos
a monitorizagdo é feita pelos profissionais de enfermagem. Porém, atualmente preconiza-se
internamentos cada vez mais curtos, pelo que nos intervalos dos tratamentos as criangas
ficam em casa (Sari et al., 2013). Capacitar os pais / cuidadores para o autocuidado e para a
autogestdo em casa, assume particular dificuldade, pela imprevisibilidade da dimensdo dos
efeitos secundarios, e pela vulnerabilidade emocional dos pais (Klassen et al., 2008a), que
tém de lidar com uma doeng¢a ameacgadora da vida do filho. Os efeitos colaterais podem ser
diversos, decorrendo do tipo de cancro, dos tratamentos efetuados, e as préprias

carateristicas da crianca / familia.

As Nauseas e VOmitos sdo dos efeitos mais comuns apds a quimioterapia, apesar da evolucdo
da terapéutica antiemética. A ndusea ocorre por estimulagdo do nervo vago, provocando
uma sensacao de desconforto na regido epigdastrica, acompanhada maioritariamente pelo

impulso involuntario para vomitar, porém, este pode ndo acontecer. O vomito é descrito
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como a expulsdo forcada do contelddo do estdbmago através da boca e, por vezes, do nariz,
sendo geralmente precedido pela nausea. Podem persistir por semanas, podendo também
ser induzidos pelo préprio cancro, por exemplo, em situacdes de tumor primdrio ou
metdstases cerebrais ou abdominais. A ndusea induzida pelo tratamento com quimioterapia
pode ser classificada em antecipatéria, aguda e tardia. A antecipatdria é do foro psicolégico
e ocorre antes do inicio do tratamento, muitas vezes antes de chegar ao hospital, devendo
ser foco de atencdo da equipa de enfermagem, no sentido de ajudar a criar estratégias
antecipatdrias de autocontrolo. A ndusea aguda comega duas a trés horas apds o inicio da
guimioterapia, sendo o seu pico entre as quatro e as dez horas, com uma duragao de doze a
vinte e quatro horas. Pode também ocorrer ndusea mais tardia, com inicio entre um a seis
dias apds a quimioterapia, sendo o pico de quarenta e oito a setenta e duas horas, podendo
prolongar-se até aos sete dias, sendo menos grave que a nausea aguda, pode causar mais

desconforto que o préprio vomito (Heering e Caple, 2016; Ward e Hisley, 2009).

A Alopecia é uma toxicidade dermatoldgica sistémica, que consiste na queda de cabelo e, por
vezes, perda dos pelos do corpo em grau variado, diferindo de acordo com o quimioterapico
(Kornusky e Schub, 2016a; Maia et al., 2010). Pode ndo ocorrer em todas as criangas /
adolescentes, mas tal facto é uma excec¢do. O cabelo cai em tufos, provocando desigualdade
da alopecia, e volta a crescer dentro de trés a seis meses, sendo normalmente mais escuro,
mais grosso e mais encrespado que o anterior (Hockenberry e Wilson, 2014). Este efeito
colateral pode provocar grande impacto na crianca / adolescente e familia, pelo que devem

ser informados da possibilidade da sua ocorréncia e das opg¢des alternativas.

A Mucosite é provocada pelas alteragGes nas células da mucosa gastrointestinal, que origina
Ulceras ao longo do tubo digestivo. As lesGes da mucosa sdo areas com erosdes, ruborizadas
e dolorosas, podendo abranger a cavidade oral e a faringe, estender-se ao longo do eséfago
e atingir a regido retal. Estas alteracGes potenciam a anorexia (Hockenberry e Wilson, 2014).
A sintomatologia da mucosite oral é diversa incluindo xerostomia, espessamento da saliva,
disfagia, eritema, ulceracgdes, sialorreia, hemorragia e necrose tecidual. A cavidade oral deve
ser mantida limpa, para evitar a disseminacdo de bactérias nas lesGes, prevenindo assim a

infecdo localizada e sistémica (Maia et al., 2010).

A Infecdo é um dos efeitos secunddrios mais preocupante, devendo ser foco de atencdo os
sinais e sintomas de choque séptico. A crianca / adolescente submetida a tratamento de
guimioterapia é imunocomprometida, o que potencia a suscetibilidade a infecdo. De acordo

com o quimioterapico administrado, o tempo entre a administracdo e o aparecimento do
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menor valor hematolégico, denominado de NADIR, varia entre sete a catorze dias, ocorrendo
posteriormente a recuperacao medular e dos valores hematolégicos, cerca de quinze a vinte
e um dias apds a administracdo da quimioterapia (Maia et al., 2010). Deste modo, criancas /
adolescentes com neutropenia e febre necessitam de ficar hospitalizadas e iniciar
antibioterapia durante sete a dez dias, mesmo antes de se identificar o microrganismo. Todos
os potenciais locais de infecdo devem ser observados e avaliados, principalmente na
ocorréncia de febre. A prevencdo da infecdio é uma prioridade, mesmo no domicilio
(Hockenberry e Wilson, 2014). A administracdo de fatores de crescimento tem diminuido o

tempo de neutropenia e a gravidade da mesma.

A Hemorragia era o principal motivo de morte da crianga / adolescente, antes do recurso as
transfusdes de plaquetas. Na atualidade, pode-se prevenir e controlar a hemorragia com a
administracdo de concentrado de plaquetas. Devem evitar-se procedimentos invasivos
desnecessarios e inspecionar a pele, a mucosa oral, dado que a gengivorragia é frequente e
resultante da mucosite oral, assim como, a mucosa retal, que é propensa a ulceragdes,
restringindo a administragdo de supositdrios e avaliacdo da temperatura retal (Hockenberry

e Wilson, 2014).

Por sua vez, a Anemia pode resultar da mielossupressado, das deficiéncias de nutricdo e perda
sanguinea. Inicialmente a anemia pode ser profunda dada a invasdo da medula éssea pelas
células cancerigenas. A fadiga extrema, as cefaleias, a irritabilidade, a taquicardia sdo alguns
sinais e sintomas da anemia. Esta pode ser controlada através de alimentagdo e
suplementacdo vitaminica, porém, pode ser necessario recorrer a administracdo de
concentrado de eritrécitos (Hockenberry e Wilson, 2014; Ward e Hisley, 2009). Muitas vezes
as criangas apresentam uma resisténcia extraordindria a niveis baixos de hemoglobina, pelo

gue se deve supervisionar as suas atividades fisicas (Hockenberry e Wilson, 2014).

Toda a situacdo de doenca, tratamentos e possiveis efeitos secunddrios configuram a
necessidade dos pais terem conhecimentos e competéncias para lidar com o cancro e
eventuais situa¢des de emergéncia que possam ocorrer (Han et al., 2009). As familias é dada
a responsabilidade de monitorizar a condi¢gdo de salde da crianca / adolescente, os

tratamentos, e prestar os cuidados fisicos (Yilmaz e Ozsoy, 2010).

O tratamento quimioterapico despoleta uma diversidade de vivéncias e manifestacdes na
crianca / adolescente, que podem afetar o apetite e diminuir a ingestdo de alimentos, pelo
gue tem que ser gerido o seu estado nutricional, nomeadamente a monitorizacdo dos

alimentos ingeridos e do peso corporal. A febre, a infe¢do por neutropenia, a anemia, a
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fadiga, a dor oncoldgica, a nausea, a mucosite oral, a alteracao do paladar e do olfato, podem
reduzir o apetite (Marcel e Holle, 2016; Green, Horn e Erickson, 2010). Esta sintomatologia
fisiolégica associada a sintomatologia psico-oncolédgica, como a angustia da vivéncia do
cancro, potenciam o risco de desnutricdo, que por sua vez diminui a tolerancia ao tratamento

(Green, Horn e Erickson, 2010).

No estudo realizado por Green, Horn e Erickson (2010), sobre as experiéncias com a
alimentacdo aquando do tratamento de quimioterapia a criancas, conclui-se que as nauseas
e a mucosite oral sdo os dois efeitos colaterais que mais contribuem para a reduc¢do da
ingestdo alimentar. Estas autoras referem que a maioria das criangas beneficiara de um plano
individualizado, que inclua estratégias farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas para o
tratamento da nausea. Por outro lado, quando a mucosite oral esta presente, devem ser
administrados analgésicos apropriados para aliviar a dor e o desconforto, e manter a ingestdo
oral adequada. Quando a ingestdo alimentar é comprometida por mais que um dia, os pais

devem ser orientados para contactar os profissionais de saude.

Um estado nutricional adequado é essencial durante o tratamento de quimioterapia, para a
promocdo do crescimento e desenvolvimento da crianca / adolescente, pois o compromisso
nutricional pode reduzir a tolerancia ao tratamento ao alterar o metabolismo da
guimioterapia, prolongar os episddios de neutropenia, potenciando a suscetibilidade a
infecdo (Hockenberry e Wilson, 2014; Ward e Hisley, 2009). Assim sendo, as criangas /
adolescentes devem ingerir uma dieta equilibrada, com quantidade adequada de proteinas
e variedade de frutas e vegetais, sem excesso de suplementos vitaminicos ou dietas
extremas, que podem interferir com o tratamento do cancro (Marcel e Holle, 2016). Dada a
suscetibilidade a infe¢cdo, devem evitar alimentos mais propensos a possuir elevados niveis

de bactérias como os alimentos crus (American Cancer Society, 2014).

Apesar dos avangos na gestdo dos sintomas, as criangas / adolescentes durante o tratamento
de quimioterapia, ainda apresentam dificuldades em preservar a ingestdo oral adequada,
pelo que a equipa de enfermagem deve aconselhar e informar sobre a importancia de uma

alimentacdo equilibrada e adequada (Green, Horn e Erickson, 2010).

A conjugacdo das diferentes modalidades terapéuticas no tratamento do cancro veio
possibilitar a cura ou aumento da sobrevida. Todavia, a imprevisibilidade da doenca, a
intensidade dos tratamentos, os seus efeitos colaterais e as morbilidades que lhe estdo
afetas, continuam a veicular uma representacdo social fatalista do cancro, associada a ideia

de morte e sofrimento (Macedo et al., 2008). Apesar do ja referido sucesso dos tratamentos,
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o cancro origina mudangas permanentes e profundas nos atores que vivenciam esta
experiéncia, com repercussoes a nivel fisico, emocional e psicolégico, pois como nos refere

Solana (2005), a vida tem um “antes” e um “depois” do cancro.

Os pais vivenciam uma pandplia de experiéncias no cuidar do seu filho com cancro,
condicionadas por multiplas varidveis como ja atras se referiu, e inquestionavelmente pela
idade da crianca. O lactente ndo tem percecdao do cancro, porém, o processo normal de
diferenciacdo deste com a figura materna pode ser afetado pelo estado emocional da mae,
pelo que se deve suprir as suas necessidades humanas de calor, toque e alimentagdo, com o
intuito de minimizar os efeitos prejudiciais da hospitalizagdo e da doenga. Na crianga mais
velha, o tratamento da doenga e a hospitalizagdo passam a estar inseridos no seu mundo
fantasmagérico, no qual a angustia, o medo e o sofrimento os invade. Deste modo, deve
estabelecer-se uma comunicagao aberta, verdadeira e adaptada a crianca, para que esta
expresse as suas anguUstias e os seus pensamentos, tendo em conta as especificidades
desenvolvimentais e a singularidade de cada crianga. Por sua vez, os adolescentes constituem
um grupo particularmente vulnerdvel, pois a sua vida, a sua identidade social e sexual, e a
sua liberdade foram alteradas pela doenca, pelos diversos tratamentos e multiplas
hospitalizagdes. Neste sentido, os cuidados de enfermagem devem enfatizar a privacidade,
a oportunidade para falar sobre a doenca e os problemas emocionais, e incentivar o contacto

com os amigos e familia (Santos, 2009).

Os cuidados centrados na familia sdo, assim, um imperativo na pratica de cuidados em
pediatria. Tém subjacente a parceria de cuidados (Casey, 1995), no reconhecimento de que
os pais sdo os melhores prestadores de cuidados ao seu filho. Neste ambito, a parceria de
cuidados deve ser estabelecida desde o diagndstico, no sentido de promover uma melhor
adaptabilidade ao processo da doencga, assim como, uma melhor capacidade para o
autocuidado aquando do regresso a casa. Como refere Jones (2012), desde o diagndstico

toda a familia é catapultada para uma nova realidade que é ameacadora e confusa.

Ainformacado e o apoio fornecido pelos profissionais de salide aos pais devem ser adequados
as suas necessidades especificas, no sentido de capacitar a compreensdo sobre a tomada de
decisdo clinica, e empodera-los para a tomada de decisdo na gestdo do processo de saude-

doenca.

A preparagdo para a alta deve ser iniciada o mais precocemente possivel por todos os
profissionais de salde. Todos os momentos disponiveis constituem oportunidades para

ensinar a crianga, os seus pais / prestadores de cuidados e a sua familia. Os enfermeiros
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assumem um papel relevante na preparagdo para a alta, uma vez que se encontram mais
proximos da crianca e dos seus pais, devendo aproveitar todas as interacdes com estes para
Ihes explicar todos os cuidados inerentes ao tratamento. A maior parte do ensino ocorre nas
conversas informais, nos momentos em que a equipa de enfermagem presta cuidados a
crianga, que constituem momentos oportunos para demonstrar e explicar os cuidados

(London, 2004).

Os enfermeiros possuem o privilégio de as criancas e os seus pais partilharem as suas
experiéncias com eles. Ao ouvirem e observarem as criangas, os seus pais e familia
apreendem o conhecimento que estes possuem e o que ainda necessitam de adquirir, quais

as suas duvidas e qual a melhor forma para adquirirem os conhecimentos (London, 2004).

No planeamento da preparagdo para a alta os profissionais de saude devem verificar se os
pais / prestadores de cuidados apresentam as seguintes competéncias: capacidade para a
tomada de decisdo informada, habilidades para cuidar da crianga em casa, capacidade para
reconhecer problemas e situagdes de emergéncia, e para resolvé-los (Rankin, Stallings e

London, 2005).

A preparagao para alta adequada é a base da continuidade de cuidados, que leva a uma
gestdo mais adequada do processo de doenca, aumenta a satisfacdo dos cuidadores e
diminui a necessidade de readmissdes (Yilmaz e Ozsoy, 2010). Como referem estes autores,
essa preparacdo ndo consegue resolver todos os problemas, pelo que ha que oferecer outras
estratégias de continuidade de cuidados, como o apoio através de linhas telefénicas e visitas

domiciliarias.

Para esta continuidade de cuidados é perentéria a colaboracdo de todos os profissionais de
saude e que todos persigam os mesmos objetivos, privilegiando as particularidades e as
necessidades de cada crianga e dos seus pais / prestadores de cuidados, com o intuito que
estes adquiram conhecimentos e competéncias para lidarem com a nova experiéncia, viver

com cancro.

Os problemas que os pais enfrentam sao de varias ordens. Como nos é referido no estudo de
Njuguna et al. (2015), 89% dos pais vivenciam dificuldades financeiras resultantes dos gastos
efetuados com o tratamento dos seus filhos, 88% referem que necessitam de mais
informacgdo sobre a patologia e o tratamento, 48% revelam que ndo compreendem os termos
técnicos utilizados pelos profissionais de saude e 97% enfatizam a importancia das
experiéncias partilhadas com outros pais de criangas com cancro. Nesse mesmo estudo, 87%

dos pais reportam que ndo compreenderiam a patologia e o seu tratamento sem o apoio
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deste grupo de pais. Estes resultados evidenciam a relevancia de uma preparagao para a alta

estruturada e individualizada para cada crianca / familia.

O estudo de revisdo sistematica da literatura realizado por Enskar et al. (2015), enfatiza que
os cuidados de saude em unidades de oncologia devem ser de exceléncia e refere que alguns
estudos propdem uma estrutura para avaliar e identificar problemas e necessidades, sendo
algumas das dreas sugeridas o tratamento de efeitos colaterais comuns, a nutricdo e o alivio
da dor. Outros estudos (Landier et al., 2016; Aburn e Gott, 2014) afirmam a importancia de
na equipa de oncologia haver uma abordagem cuidadosa, que inclua o cuidado centrado na
crianga, com a participagdo da familia, e com uma comunicagdo compreensivel e empatica.
E ainda mencionam que a educagdo e o apoio fornecido devem ser adequado as
necessidades especificas de cada crianga e dos seus pais em todas as etapas, desde a fase

inicial do diagndstico, ao longo de toda a trajetéria da doenca e durante o follow-up.

Os pais expressam a necessidade de se melhorar o suporte psicoldgico prestado aos filhos e
familiares, bem como, o alojamento, durante o tratamento, para as familias oriundas de

areas mais distantes (Sakaguchi et al., 2014).

E inegavel que, a doenca oncoldgica na crianca é responsavel por profundas alteracdes
fisicas, emocionais e psicoldgicas, tanto para a crianca / adolescente, como para os seus pais
/ prestadores de cuidados e familia. Assim, esta dissertacdo emerge como corolério das
reflexdes que a pratica proporcionou, no sentido de colmatar um aspeto importante nos
cuidados prestados a crianga / adolescente com doenga oncoldgica e seus pais / prestadores

de cuidados e familia, e ainda, pela escassez de informacdo sobre a tematica em Portugal.

Esta investigacdo visa o estudo das necessidades dos pais de criangas / adolescentes com
cancro submetidas a tratamento de quimioterapia, apds o regresso a casa, tendo-se definido

os seguintes objetivos:

= |dentificar a preparagdo para a alta realizada aos pais / cuidadores de criangas /

adolescentes com cancro submetidas a tratamento de quimioterapia;

= Conhecer as necessidades sentidas pelos pais / cuidadores de criangas / adolescentes

com cancro submetidas a tratamento de quimioterapia, apds o regresso a casa.

Com este estudo, pretende-se contribuir para a humanizacdo e melhoria da qualidade dos
cuidados prestados, em casa, pelos pais / cuidadores aos filhos com cancro, e para a melhoria

do exercicio da profissdo de enfermagem.
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O delineamento desta investigacdo assenta no paradigma qualitativo, de natureza
exploratodria, descritiva e transversal. A populacao foi constituida pelos pais de criancas com
cancro submetidas a tratamento de quimioterapia, no Centro Hospitalar S3o Jodo E.P.E.
(CHSJ), apds o regresso a casa. A amostra ndo probabilistica, intencional ou por escolha
racional, foi constituida por 11 pais. Os dados foram recolhidos por entrevista, orientada por
um guido semiestruturado. A informacao recolhida foi posteriormente tratada com recurso

ao método de andlise de dados proposto por Laurence Bardin (Bardin, 2011).

A disserta¢do para além da introdugao, estd estruturada em dois capitulos. No primeiro
dedicado ao percurso metodolégico, apresentam-se as op¢des metodoldgicas para a sua
concretizagao, compreendendo o tipo de estudo; as questdes de investigacao e finalidade; o
contexto do estudo; os participantes do estudo; o instrumento e processo de recolha de
dados; o processo adotado para o tratamento de dados e as questdes éticas. No capitulo
subsequente, apresenta-se a anadlise e discussdo dos resultados obtidos, estruturada pelos
diversos temas, que emergiram da analise de conteudo. Finaliza-se apresentando as

consideracdes finais e as limitagdes do estudo.

Neste documento, colocdmos num mesmo contexto alargado crianca e pais, querendo com

esta dualidade fazer referéncia a crianga ou adolescente e a pais ou prestadores de cuidados.
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1. PERCURSO METODOLOGICO

A pesquisa em enfermagem é uma experiéncia desafiadora e estimulante para os
enfermeiros, sendo definida por Polit e Beck (2011) como uma investigacdo sistematica, que
utiliza métodos organizados, com o intuito de obter dados fidedignos sobre temdticas

importantes para a profissdao, como a pratica, o ensino, a administracdo e a informatizagao.

Os enfermeiros devem ser eternos aprendizes, pessoas capazes de refletir, avaliar e modificar
a propria prdtica clinica com base em novos conhecimentos revelados pela pesquisa

sistemdtica na drea de saude e enfermagem. (Polit e Beck, 2011, p. 22).

A investigacdo é uma ferramenta que potencia a constru¢dao da disciplina, através da
identificacdo de saberes especificos e da obtencdo de diretrizes, que orientam a pratica de
enfermagem baseada na evidéncia, melhoram os cuidados prestados e fomentam a

humaniza¢do dos mesmos.

A metodologia é um dos aspetos fulcrais na investigacdo, pois fornece ao investigador a
estratégia que norteia todo o processo de investigacao, com o intuito de obter resultados
crediveis (Freixo, 2011; Fortin, 2009). A precisdo do desenho do estudo é basilar na
investigacdo, baseia-se num conjunto de diretrizes, que correspondem ao tipo de estudo

eleito (Fortin, 2009).

Este capitulo pretende descrever o percurso metodoldgico deste estudo e as respetivas
justificacOes para as decisGes tomadas, com o intuito de responder as questdes orientadoras
e concretizar os objetivos delineados. Encontra-se dividido em sete subcapitulos,
nomeadamente: tipo de estudo, questGes de investigacdo e finalidade, contexto do estudo,
participantes do estudo, instrumento e processo de recolha de dados, tratamento de dados,

e por fim, as questGes éticas.
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1.1. Tipo de Estudo

As questbes de investigacdo orientam o método e os procedimentos a utilizar pelo
investigador, pelo que a escolha do tipo de estudo depende da problematica em questdo
(Freixo, 2011), e esta relacionada com o objetivo da investiga¢cdo, com a forma de colocar as
questoes, de escolher os participantes, de recolher, analisar e interpretar os dados. As
guestdes que implicam a exploragdo, a descricdo e a compreensao de comportamentos e
fendmenos recorrem ao paradigma qualitativo. Um dos objectivos essenciais da investigagdo
qualitativa é compreender melhor os factos ou os fendmenos sociais ainda mal elucidados,
sob o ponto de vista da sua significacdo (Fortin, 2009, p. 290) e adquirir pormenores sobre os
mesmos, como as emogoes, 0os sentimentos e os processos de pensamentos, que seria

complicado obter ou descobrir por outros métodos (Strauss e Corbin, 2008).

De acordo com Polit e Beck (2011), o paradigma qualitativo pode ser descrito de forma geral
pelas seguintes caracteristicas: flexibilidade, ao adaptar-se ao que se vai apreendendo
durante a colheita de dados; tendéncia a ser holistico, quando procura a compreensao do
todo; envolvimento veemente do pesquisador no processo (com os sujeitos do estudo),
permanecendo por periodos longos em campo; exigéncia de uma analise continua dos dados,
para formular estratégias posteriores e determinar o momento em que o trabalho de campo

esta terminado.

Nos estudos qualitativos os participantes sdo estudados no ambiente natural, onde os
fendmenos sucedem (Polit e Beck, 2011; Ribeiro, 2010), sendo escolhidos pelas suas
experiéncias, que ocorrem no seu contexto de vida, dado que atribuem significado a estas
(Streubert e Carpenter, 2013). O investigador tenta compreender os significados atribuidos a
experiéncia, pelo que observa, descreve, interpreta e aprecia o meio e o fenémeno tal como
se apresentam, sem procurar controld-los. (..) Esta abordagem é uma extensdo da

capacidade do investigador em dar sentido ao fendmeno. (Freixo, 2011, p.146).

O estudo das necessidades dos pais de criangas com cancro submetidas a quimioterapia, apds
0 regresso a casa, no contexto do Servico de Pediatria Médica do CHSJ, visa a compreensdo
acrescida de um fendmeno, tal como se exp&e e sem inteng¢do de o controlar. A sua finalidade
nado é avaliar, mas explorar, descobrir, descrever e compreender a esséncia do fendmeno,

inserindo-se, assim, na metodologia qualitativa.
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A investigacdo é descritiva na medida que pretende compreender os fendmenos vivenciados
pelos participantes, categorizar uma populagdo e conceptualizar uma situacdo (Fortin, 2009).
E transversal, pois a recolha de dados, a cada participante, é realizada num tnico momento,
contrariamente aos estudos longitudinais, em que a recolha de dados acontece durante um

periodo de tempo extenso e em diversos momentos (Polit e Beck, 2011).

1.2. Questodes de Investigacao e Finalidade

A questdo de investigacdo é o ponto de partida, a interrogacdo explicita que orienta a
investigacao, relativamente a um dominio que se intenta explorar, com o intuito de obter

novas informacdes (Fortin, 2009).
Tendo por base o exposto, as questdes de investigacdo que conduziram o estudo foram:

= Quais as necessidades sentidas pelos pais de criancas com cancro submetidas a

tratamento de quimioterapia, apds o regresso a casa?

= Serd que a prepara¢do para a alta realizada pelos enfermeiros colmata as
necessidades sentidas pelos pais de criangas com cancro submetidas a tratamento

de quimioterapia, apds o regresso a casa?

O objetivo da investigacdo indica a direcao, ou seja, o que se pretende atingir com o proprio
estudo. E um enunciado que explicita a orientacio da investigac3o, especifica as variaveis, a

populacdo alvo e o contexto do mesmo (Fortin, 2009).

Com este estudo, pretende-se contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados pelos pais / cuidadores de criangas / adolescente em casa, potenciando assim,
ganhos em saude ao promover uma maior capacitagdo por parte dos cuidadores no processo
de autogestdo da doenga no domicilio. Visa, também, contribuir para a melhoria do exercicio
da profissdao de enfermagem, possibilitando a melhoria da qualidade dos cuidados prestados

a crianga com cancro e a sua familia.

Os resultados obtidos na presente investigacdo poderao constituir-se como subsidiarios para

uma melhor preparac¢do dos cuidadores e criancas / adolescentes para esse processo de
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autogestdo, organizando estratégia(s) que sejam facilitadoras e consequentemente

promotoras de ganhos em saude.

1.3. Contexto do Estudo

O estudo foi realizado no Servico de Pediatria Médica e Hospital de Dia de Oncologia

Pediatrica do Hospital Pediatrico Integrado do CHSJ.

O servigo de Pediatria Médica comporta criangas do primeiro dia de vida até aos 17 anos e
365 dias. Encontra-se subdivido em trés: Pediatria dos Crescidos, que se destina a criancas a
partir dos cinco anos e possui uma enfermaria com trés camas para criangas com cancro;
Pediatria dos Bebés, que acolhe criangas até aos cinco anos; e a Unidade de Hemato-
Oncologia Pediatrica / Servico de Isolamentos, que se destinam a criangas que detenham
critérios de isolamento, especialmente as imunodeprimidas e a realizar tratamentos de
guimioterapia. Este ultimo, funciona também como Hospital de Dia de Oncologia Pediatrico,
a partir das 17 horas, aos feriados e aos fim-de-semana. De acordo com a disponibilidade de
vagas na Unidade de Hemato-Oncologia Pediatrica / Servigo de Isolamentos e Pediatria dos
Crescidos, pode ocorrer a necessidade de estas criangas serem internadas no servico da

Pediatria dos Bebés.

A Pediatria Médica tem uma capacidade total de 60 camas, 30 camas na Pediatria dos
Crescidos, 24 camas na Pediatria dos Bebés e seis quartos na Unidade de Hemato-Oncologia
Pediatrica / Servico de Isolamentos. Tem uma sala lidico-pedagdgica, intitulada Sala FNAC,
com Educadoras de Infancia, que funciona a partir das 12 horas, apenas para as criangas com
cancro e uma sala, a Sala SAMSUNG, com Professores. Cada servico possui uma sala de
enfermagem e sala de tratamento, exceto a Unidade de Hemato-Oncologia Pediatrica /
Servico de Isolamentos que tem, apenas, uma sala de enfermagem. O Hospital de Dia de
Oncologia Pediatrico detém uma sala com duas camas e trés cadeires, uma sala de espera

com apoio de uma Educadora de Infancia e dois gabinetes médicos.

A estrutura fisica do servico de Pediatria Médica possibilita a permanéncia de um dos pais ou

pessoa significativa para a crianca, durante 24 horas por dia, respeitando, assim, um dos
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direitos declarados na Carta da Crianca Hospitalizada (Instituto de Apoio a Crianga, 2009). No
periodo entre as oito e as vinte e duas horas, a crianca pode ser acompanhada por duas

pessoas, sendo este horario flexivel.

Em relagdo ao regime de visitas, é vedado as criangas com cancro que se encontram na
Unidade de Hemato-Oncologia Pediatrica / Servico de Isolamentos, as que estdo na sala de
guimioterapia, existente na Pediatria A, apresentam restricao de visitas, de acordo com a sua

situacao clinica.

O servico conta ainda com o apoio / atividades de voluntarios, nomeadamente com os
voluntarios da Acreditar, que sdao uma presenca didria, com os voluntdrios da Operagdo Nariz
Vermelho, uma vez por semana, e o servi¢o de Internamento, também, recebe o apoio ao

domingo da equipa da Cor é Vida.

Tanto o Servigo de Pediatria Médica, como o Hospital de Dia de Oncologia Pediatrica, possui
as paredes decoradas com quadros de desenhos, realizados pelas criangas e adolescentes, o
gue torna o ambiente mais acolhedor, agraddvel, humanizado e adaptado a esta faixa etdria.
Todas as enfermarias da Pediatria dos Crescidos e os quartos da Unidade de Hemato-
Oncologia Pediatrica / Servico de Isolamentos dispdem de uma televisdo. Cada quarto de
Unidade de Hemato-Oncologia Pediatrica / Servico de Isolamentos possui um cadeirdo e uma

Ccama para o acompanhante.

A equipa de enfermagem do Servigo de Pediatria Médica integra um total de 59 enfermeiros,
sendo um enfermeiro chefe com a Especialidade em Sadde Infantil e Pediatria; 24
enfermeiros especialistas em Saude Infantil e Pediatria, um em Médico-Cirurgica, um em
Saude Materna e Obstétrica e 30 enfermeiros, encontrando-se dois a frequentar o Curso de
Pés-Licenciatura de Especializagdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria. A do
Hospital de Dia de Oncologia Pediadtrica é composta por seis enfermeiros, sendo dois

enfermeiros especialistas em Saude Infantil e Pediatria.

Em cada turno existe um enfermeiro responsdvel, cuja funcdo é orientar e coordenar os
enfermeiros, com o intuito de assegurar o bom funcionamento do servico. O método de
trabalho é o individual, assumindo, portanto, cada enfermeiro a responsabilidade total pela

planificacdo, execucdo e avaliagdo dos cuidados de enfermagem as criancas e suas familias.

A equipa multidisciplinar do servico de Pediatria Médica, para além da equipa de
enfermagem e da equipa ludico-pedagodgica, integra também médicos pediatras com

diversas especialidades, entre elas, Hemato-oncologia, uma psiquiatra, duas nutricionistas,
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dois psicélogos, uma assistente social, e assistentes operacionais. No servico sdo acolhidas
as criancgas da regido norte do pais com tumores sdélidos, especialmente os tumores cerebrais,

exceto os tumores hematoldgicos.

O percurso de uma crianca com doenca Oncolégica difere de crianca para crianca.
Normalmente, os pais recorrem ao Servico de Urgéncia de Pediatria por os seus filhos
apresentarem uma panodplia de sintomatologia. Quando ocorre suspeita de doenca
oncolégica, os mesmos sao internados no Servico de Pediatria Médica, iniciando exames para
confirmacao do diagndstico. A admissdo de criangas com suspeita de cancro, também pode
acontecer, quando estas sdo encaminhadas de outros hospitais da regido norte do pais para
o Servigo de Urgéncia. Apds a confirmag¢do do diagndstico de cancro é atribuido a crianga um
médico assistente da equipa de Hemato-oncologia e iniciam-se os procedimentos
necessarios para o seu estadiamento. As situag¢Bes clinicas das criancas com tumores
cerebrais sdo discutidas em reunido de equipa de Neurocirurgia e de Hemato-oncologia e
caso a localizagao do tumor permita a sua exérese, numa primeira fase é realizada a cirurgia

e posteriormente, se indicado o tratamento com quimioterapia e / ou radioterapia.

Aguando da alta da crianga sdao fornecidos os contactos telefénicos da Unidade de Hemato-
Oncologia Pediatrica / Servico de Isolamentos e do Hospital de Dia, e agendada consulta para
a equipa de enfermagem e médica no Hospital de Dia. Os tratamentos de quimioterapia com
duracgdo inferior a oito horas podem ser realizados neste servico ou numa primeira fase, se
0s pais se sentirem mais confortdveis em regime de internamento. Sempre que os pais
necessitem, podem deslocar-se ao Hospital de Dia de Oncologia. Apds o horario de
funcionamento deste, se necessitarem de apoio, tém de recorrer a Urgéncia de Pediatria do

CHSIJ.

1.4. Participantes do Estudo

Uma investigacdo requer a sele¢do de uma populacdo alvo. Esta corresponde aos individuos

acerca dos quais se pretende produzir conclusGes (Freixo, 2011), e é constituida pelo
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conjunto de pessoas que possuem carateristicas comuns e preenchem os critérios de selecao

previamente definidos (Fortin, 2009).

A populacdo alvo, a populacdo acessivel e a amostra sdo conceitos intrinsecamente ligados.
A populacdo acessivel compreende os sujeitos a que o investigador tem acesso, enquanto a

amostra refere-se ao conjunto dos sujeitos retirados de uma populagdo (Fortin, 2009).

O tamanho da amostra nos estudos qualitativos é determinado pela finalidade da pesquisa
e pela qualidade dos participantes, pois o objetivo dos investigadores é a descricdo rica e

pormenorizada do fendmeno em estudo (Streubert e Carpenter, 2013).

Nos estudos qualitativos, os investigadores optam pelos vocabulos participantes ou
informantes para designarem as pessoas que irdo constituir a sua amostra, pois estes
possuem um papel ativo na pesquisa, o que potencia uma melhor compreensdao do

fendmeno estudado (Streubert e Carpenter, 2013).

Num estudo qualitativo os participantes devem apresentar conhecimento do fendmeno em
estudo (Polit e Beck, 2011), devendo o investigador observar e entrevistar pessoas que
tenham experimentado ou que fazem parte da cultura ou do fendmeno de interesse
(Streubert e Carpenter, 2013, p. 30). A amostra do presente estudo foi ndo probabilistica,

intencional ou por escolha racional.

Neste sentido, os participantes foram selecionados pelo investigador de acordo com os

seguintes critérios de inclusao:

= Pais de criangas com cancro submetidas a tratamento de quimioterapia,
independentemente do numero de ciclos, no CHSJ, no Hospital Pediatrico

Integrado;

= Pais de criangas com cancro apds quarenta e oito horas do regresso a casa.
Considerou-se que este intervalo de tempo seria necessario para que os
participantes obtivessem uma percecdo minima sobre a experiéncia de

cuidar o filho em casa, apds realizagdo de tratamento de quimioterapia;
=  Aceitarem participar no estudo.
Como critério de exclusao foi definido:

=  Participantes que ndo falassem fluentemente a lingua portuguesa.
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Na escolha dos casos nos estudos qualitativos enfatiza-se a heterogeneidade, com o intuito
de providenciar qualidade e exaustividade na descricao, discussao e reflexao dos fendmenos

estudados (Santo, 2015).

O estudo tornou-se mais abrangente por compreender os pais de criangas com cancro, até
aos 17 anos e 365 dias, que ja tinham vivenciado um tratamento de quimioterapia ou varios.

I”

Sabemos que o ja ter feito um ciclo de quimioterapia, pode dar um saber “experiencial” aos
pais. No entanto, também sabemos que os efeitos colaterais, deletérios da quimioterapia sao
cumulativos, isto, é a medida que se processam os ciclos, esses efeitos exacerbam-se, pelo
que a pretensdo de compreender o fendmeno determinou que ndo limitdssemos as

entrevistas de acordo com os ciclos realizados.

1.5. Instrumento e Processo de Recolha de Dados

A escolha do método de colheita de dados adequado, assume uma importancia primordial
no processo de investigacdao, devendo o investigador, de acordo com os objetivos do estudo
e as questdes de investigacdao, determinar o tipo de instrumento de medida a recorrer

(Fortin, 2009).

Os pesquisadores qualitativos, tipicamente, vdo para o campo sabendo quais sGo as fontes
de dados mais provdveis, mas ndo eliminam outras potenciais fontes, que possam surgir a

medida que a coleta de dados avanca (Freixo, 2011, p. 373).

A investigacdo qualitativa requer proximidade e interacdo, uma vez que necessita do
contacto face a face com a pessoa ou grupo, o que possibilita a compreensdo dos
pensamentos, dos sentimentos, das interpretagdes dos sujeitos, relativamente aos
acontecimentos em estudo, ou seja, permite a apreensado do significado do fendmeno, de

acordo com a perspetiva da pessoa (Ribeiro, 2010).

O principal método de colheita de dados, na investigacdo qualitativa, é a entrevista. Esta
potencia o relacionamento préximo entre o entrevistador e o entrevistado, e possibilita a
andlise de conceitos e a compreensdao do fendmeno, tal como o participante o entende

(Freixo, 2011; Fortin, 2009). O investigador além de bom inquiridor, tem que ser um bom
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ouvinte para poder colocar as questdes apropriadas, de acordo com o desenrolar da
entrevista (Polit e Beck, 2011). Este método implica a colheita de grande quantidade de
dados, que podem ser registados de diversas formas, sendo que a maioria dos
investigadores, dada a quantidade de dados colhidos, prefere gravar as entrevistas e
transcrevé-las. Posteriormente, os dados devem ser descodificados e organizados, com o
intuito de conceder sentido a investigacdo e a apresentacdo dos resultados (Polit e Beck,

2011; Ribeiro, 2010).

Para este estudo foi selecionado, como instrumento de colheita de dados, o guido da
entrevista e como técnica, a entrevista semiestruturada, com o intuito de conhecer as

vivéncias e as necessidades dos pais de criangas com cancro.

Na entrevista semiestruturada, existe uma lista de temas a abordar, o entrevistador elabora
o guido de entrevista, com questdes abertas relativas a esses temas, numa ordem que
considera apropriada. As questdes devem ser claras, curtas, ndo equivocas, ndo tendenciosas
e abordar um ou poucos temas de andlise. O facto de serem abertas permite ao entrevistado
responder livremente nas suas proprias palavras. O guido serve de fio condutor ao
investigador, para que todas as areas previamente delineadas sejam abordadas (Polit e Beck,
2011). Este instrumento permite ao entrevistador alterar a ordem das questdes, no decorrer
da entrevista, permitindo colocar novas questdes de acordo com as respostas dos

participantes (Maximo-Esteves, 2008).

A entrevista deve ser precedida por um contacto com o participante para explicitar os
objetivos do estudo, assegurar a confidencialidade da informacgdo recolhida, assim como
obter o consentimento informado. Deve decorrer num lugar calmo, agradavel e com
privacidade (Santo, 2015; Fortin, 2009), no momento e local mais oportuno e agradavel para
o participante, uma vez que quanto mais confortavel este estiver, maior a probabilidade de

partilhar informacdo relevante (Streubert e Carpenter, 2013).

Na entrevista ndo se pretende a representatividade dos resultados em termos generalizaveis,
pois esta é uma técnica que privilegia a profundidade e a qualidade, sendo que as respostas
dos entrevistados se expressam por si préoprias (Santo, 2015). A subjetividade estd inerente,

pois os participantes recorrem aos seus pensamentos, valores e emog¢des (Bardin, 2011).

Neste estudo foi elaborado um guido de orientacdo da entrevista, que teve por base as
guestdes da investigacdo, dividido em trés blocos temadticos: preparagdo para a alta,

necessidades dos pais em casa e areas tematicas a abordar (Anexo |).
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Apds ter sido obtida a autorizacdo para a realizacdo do estudo, pelo Conselho de
Administracdo e Comiss3o de Etica do CHSJ (Anexo I1), iniciaram-se os contactos com os pais
das criangcas com cancro, durante o periodo em que os seus filhos se encontravam
internados. Foi-lhes fornecido o documento de identificacdo do estudo e explicitado os
objetivos do mesmo (Anexo lll). Todos os pais contactados verbalizaram vontade e interesse
em participar, pelo que lhes foi solicitado o seu contacto telefénico para posteriormente
marcar o dia e o local da entrevista, de acordo com as suas preferéncias. Nos dias das
entrevistas formalizaram-se os pedidos de participacdo, através da assinatura do

consentimento informado (Anexo IV).

As entrevistas foram realizadas no decurso dos meses de janeiro a junho de 2016, no
domicilio dos participantes, numa sala no Hospital de Dia de Oncologia Pedidtrica ou numa
sala na Escola Superior de Enfermagem do Porto, conforme a vontade expressa pelos pais.
Ocorreram numa s6 sessao com a participagdo de um dos pais, apenas uma contou com a
presenga de ambos, duraram entre 17 minutos e duas horas e sete minutos, sendo a média
de 58 minutos, foram gravadas através do uso de um gravador dudio. O recurso a este
proporciona o registo integral da conversa, de modo que o entrevistador fica com mais
liberdade para se concentrar no tdpico e na dindmica da entrevista (Maximo-Esteves, 2008,
p.102). As entrevistas maioritariamente decorreram na presenca das criangas, estando estas

entretidas a desenhar ou colorir desenhos, facultados pelo investigador.

Uma das caracteristicas dos estudos qualitativos é a saturacdo de dados, que é definida por
Morse (2007) como a pesquisa pormenorizada e minuciosa pelo investigador, que nao
consegue descobrir mais elucidag¢des, significados ou descri¢des do fendmeno em estudo.
Para Streubert e Carpenter (2013), o investigador pretende a reiteracdo e a valida¢do dos

dados anteriormente colhidos.

Neste sentido, a decisdo de terminar a colheita de dados, teve por base o principio da
saturacdo de dados, sendo realizadas dez entrevistas, uma vez que as experiéncias descritas
pelos participantes comecaram a repetir-se e a partir desse momento a informacdo

transmitida validou os dados anteriormente relatados.
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1.6. Tratamento dos Dados

No processo de investigacdo qualitativa, o tratamento de dados é uma etapa essencial, uma
vez que proporcionard ao estudo a credibilidade e a fiabilidade dos resultados obtidos, pois
como menciona Ribeiro (2010), a analise de dados qualitativos é tanto um aspeto forte como
fraco da investigacdo, e implica uma grande capacidade de interpretagdo por parte do

investigador.

O tratamento de dados inicia-se simultaneamente com a colheita dos mesmos, dado que
estes processos sdo indissocidveis. Conforme o investigador realiza as entrevistas, revé-as
constantemente para introduzir outras questdes que considera pertinentes ou efetuar

descri¢Oes dos resultados obtidos (Streubert e Carpenter, 2013).

Apds a realizacdo e gravagao das entrevistas procedeu-se com a maior brevidade possivel a
sua transcrigdo, pois, a transcricdo imediata permite registar pormenores retidos na
memoaria, que auxiliam na contextualizacdo e poderdo ser fundamentais para a interpretacao

dos significados dos fenédmenos (Maximo-Esteves, 2008).

Neste sentido, o primeiro passo foi a transcricdo das entrevistas, gravadas, na integra, na
qual se respeitou a linguagem empregada pelos participantes, incluindo os risos, hesitages
e siléncios, como sugerido por Bardin (2011). Nas transcri¢cdes realizadas foram associadas
anotacdes de varios aspetos do discurso, em cada uma das entrevistas, e os nomes dos pais,
das criancas, das localidades e profissionais de saiide foram omissos do registo. A transcri¢cao
decorreu no tempo minimo de cerca de quatro horas ao maximo de vinte e quatro horas,
resultando em 141 pdginas transcritas. Apds a transcricdo da primeira entrevista procedeu-
se a restruturacdo do guido da entrevista, quanto a sua estrutura da ordem das questdes,
pois como refere Maximo-Esteves (2008), as primeiras interpreta¢des possibilitam realizar

reajustes.

Posteriormente, prosseguiram-se as sucessivas entrevistas, transcricdes e leituras das
mesmas, e a medida que os dados foram emergindo, o investigador comecou a reconhecer
e obter declaracgdes significativas. Este procedimento requereu o escrutinio dos vdrios textos
com o objectivo de identificar as informagdes e significados pertinentes neles contidos, apds
0 que se isolam os excertos que possuam um significado aproximado para os agregar de

seguida, em torno de sentidos idénticos (Maximo-Esteves, 2008, p.103).
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A transcricdo, organizacao, codificacdo e analise dos dados requer imenso tempo e uma
enorme disponibilidade mental, para que o relatdrio final ilustre as experiéncias vivenciadas
pelos participantes. Para realizar o tratamento da informacao recolhida recorreu-se a técnica

de andlise de conteudo de Laurence Bardin (Bardin, 2011).

A analise de conteludo é uma técnica que possibilita tratar de forma sistematica a informacao
com o recurso a processos de codificacdo, categorizacdo e inferéncia (Santo, 2015). O
material recolhido nas entrevistas possui um determinado grau de profundidade e
complexidade e quando é de natureza rica e penetrante, potencia a satisfacdo do rigor

metodolégico (Quivy e Campenhoudt, 2008).

De acordo com Bardin (2011, p. 40), a andlise de conteudo é um conjunto de técnicas de
andlise das comunicagbes, que utiliza procedimentos sistemdticos e objetivos de descri¢do do
contetido das mensagens, potenciando assim a compreensado dos significados manifestos e

latentes da informacao recolhida.

Elegeu-se, como técnica de andlise de contelddo, a modalidade temdtica ou categorial, que
consiste numa transformacdo do texto em unidades de registo e categorias, sendo esta
técnica a mais comumente utilizada pela analise de conteudo (Santo, 2015; Bardin, 2011). A
anadlise temdtica compreende a descoberta das unidades de registo presentes na
comunicacdo e que pela sua presenca e frequéncia revelam o significado do fendmeno,

podendo a sua natureza e dimensdes variar (Bardin, 2011).

A categorizacdo é um processo que permite classificar elementos por diferenciacdo e
posteriormente por analogia, formulando-se assim categorias, que agregam um grupo de
elementos, as unidades de registo, tendo em consideragdo o que cada um deles tem em
comum com outros (Bardin, 2011). A organizagdo em categorias é uma fase sensivel do
processo e deverd ser realizada por mais de um investigador independente de modo a que os
resultados possam ser comparados e assim garantir a fidelidade da investigagdo. (Ribeiro,

2010, p. 68).

A andlise de conteldo possibilita a descri¢cdo dos significados de diferentes tipos de discursos,
fundamentando-se na inferéncia ou na deducdo, reverenciando simultaneamente critérios
especificos, que facultam a apresentacdo dos dados de acordo com estruturas temdticas
(Bardin, 2011). Esta autora sugere a aplicacdo de dois niveis de andlise em fases sucessivas,
sendo que o primeiro nivel abrange um processo de decifracdo estrutural centrado em cada

entrevista e no segundo nivel, procura-se a transversalidade tematica entre entrevistas.
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A andlise de conteldo incluiu trés fases: a pré-andlise; a exploracao do material e por Ultimo
o tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacdo. A primeira fase consiste na
organizacao, na sistematizacdo das ideias primordiais, através da escuta repetida e
transcricdo literal do conteldo das entrevistas. A segunda fase é mais longa, e procede-se a
aplicacdo sistematica das regras de codificacdo, decomposicdo ou enumeracao
anteriormente definidas. A dltima fase, compreende o tratamento dos resultados em bruto,
com o intuito de serem significativos e validos. A partir destes resultados, o investigador pode

concluir inferéncias e sugerir interpretagdes (Bardin, 2011).

De acordo com estas etapas, na fase de pré-analise, foi executada uma leitura flutuante de
todas as entrevistas. De seguida, foram realizadas leituras minuciosas, com o intuito de
excluir as partes sem interesse para o estudo ou as que poderiam identificar o participante.
Posteriormente, realgou-se no texto a informacdo pertinente para a investigacao, definiram-
se os dominios em estudo, identificaram-se as categorias e subcategorias e codificaram-se as
respostas dos participantes em unidades de registo e de contexto. O critério de categoriza¢do

empregue foi a semantica, agrupando os discursos com significado comum ou andlogo.

Durante todo este processo foram tidas em considera¢do as regras da exaustividade, da

representatividade, da homogeneidade e da pertinéncia das categorias (Bardin, 2011).

Por ultimo, elaborou-se a apresentagdo, andlise e discussdo dos resultados, que

abordaremos pormenorizadamente no capitulo seguinte.

No presente estudo recorreu-se ao processo de auditoria (audit trail ou auditing) (Coutinho,
2011), no sentido de assegurar consisténcia da andlise de dados. Este processo, segundo
Schawandt (1997, cit. por Coutinho,2011) implica que uma terceira pessoa efetue de forma
independente uma andlise / avaliacdo dos dados e examine sistematicamente o processo de
pesquisa conduzido pelo investigador. Neste contexto, foi fornecido a orientadora e
coorientadora todos os registos referentes a este processo, o que permitiu verificar que
nenhuma alternativa foi excluida e que nenhum desvio influenciou a interpreta¢do do
investigador, e consequentemente dos resultados (Coutinho, 2011, p. 210). A credibilidade
que é o termo paralelo ao de validade interna utilizada num estudo quantitativo, foi
assegurada pela revisdo por pares, sendo que a orientadora e coorientadora procederam a

analise dos dados, e avaliaram o nivel de concordancia (Coutinho, 2011).
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1.7. Questdes Eticas

As questOes éticas sdo o pilar da investigacdo, devendo ser tidas em consideracdao desde o
inicio, na escolha do tema, do tipo de estudo, da selecdo dos participantes, na colheita de
dados e na sua interpretacdo (Fortin, 2009). Sem um cddigo de ética que aponte limites
oriente os passos da investigagcdo é a propria investigacdo que fica em causa (Ribeiro, 2010,

p. 155).

Os aspetos éticos, em qualquer investigacdo que envolva seres humanos apresentam
extrema importadncia. Assim, de acordo com diversos autores (Streubert e Carpenter, 2013;
Polit e Beck, 2011; Fortin, 2009), os investigadores devem obedecer em todo o processo de
investigacdo, a determinados principios basilares: Principio da Beneficéncia, Principio de

Respeito a Dignidade Humana e Principio da Justica.

Para a concretizagao deste estudo na instituicdo onde este decorreu, varios procedimentos
éticos e legais foram solicitados e agilizados, como: oficio dirigido ao Presidente do Conselho
de Administragao do Hospital, solicitando a sua autorizacdo; oficio dirigido ao Presidente da
Comissdo de Etica para a Saude do Hospital, requerendo a sua aprecia¢io e parecer sobre o
estudo / projeto de investigagdo; Questionario Eletrénico da Comiss3o de Etica para a Saude
preenchido, enviado para o correio eletrdnico, impresso, assinado e entregue, também em
suporte de papel; Protocolo do estudo / projeto de investigacdo; documento de Informagao
ao Participante no estudo (imprescindivel para a consecug¢ao do Consentimento Informado);
modelo de Consentimento Informado da investigacdo; documento com a Concordancia do
Diretor do Servico, onde se pretende executar o estudo de investigacdo; dado a investigacdo
ser de natureza universitaria (Dissertacao) foi necessario uma declaracao do Orientador da

Dissertacdo sobre a mesma e ainda um breve Curriculum Vitae do investigador.

A documentagdo necessaria para a submissdo do estudo foi entregue na Comissdo de Etica
para a Saude do Hospital no dia 1 de dezembro de 2015 e no dia 15 de janeiro de 2016 foi
dado conhecimento ao investigador da aprovacdo do estudo pela institui¢do, via correio

eletrdnico (Anexo ll).

O consentimento livre e esclarecido possibilita ao investigador assegurar que o participante

do estudo, sem estar sujeito a nenhuma ameaca, promessa, coer¢do ou pressao, possui toda
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a informacao fundamental e a compreensao da mesma, para poder ponderar as vantagens e

os inconvenientes da sua participacdo (Freixo, 2011; Fortin, 2009).

Os participantes do estudo foram informados dos objetivos da investigacao, do instrumento
de colheita de dados, sobre o direito a ndo participarem no estudo, ndo interferindo essa
decisdo nos cuidados prestados, assim como, sobre a possibilidade de poderem desistir a
qualguer momento. Foi-lhes fornecido atempadamente o documento de informacao para a
participacdo (Anexo lll) e oportunidade para esclarecimento de duvidas, posteriormente foi-

Ihes solicitado que assinassem o termo de Consentimento Informado (Anexo IV).

O investigador possui o dever de assegurar o direito dos participantes a privacidade através
do anonimato e da confidencialidade (Freixo, 2011; Fortin, 2009). A promessa de
confidencialidade é uma garantia de que nenhuma informagdo fornecida pelo participante
serd divulgada publicamente, de modo que possa identificd-lo, nem serd colocada a

disposicdo de outras pessoas. (Polit e Beck, 2011, p. 154).

Com o intuito de salvaguardar o anonimato e a confidencialidade dos participantes recorreu-
se a cddigos de identificagdo, sendo estes identificados ao longo do trabalho por E1, E2, E3,
E4, E5, E6, E7, E8, E9, E10. Foi mencionado aos participantes que os dados facultados serao
apenas utilizados para o estudo e que no final do mesmo as entrevistas em suporte dudio

seriam destruidas, assim como as respetivas transcri¢oes.
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2. APRESENTAGAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Na investigacao qualitativa, a andlise de dados é uma etapa central, de acordo com Streubert
e Carpenter (2013, p. 52), a andlise de dados pode ser descrita como o corag¢do da
investiga¢do qualitativa, pois os investigadores através de um processo dinamico de intuigao,
de sintese, de andlise e de conceptualizagdo patenteiam em palavras as experiéncias
partilhadas pelos participantes. Este processo exige dos pesquisadores grande dedicagao,
pois necessitam de “mergulhar” na imensiddo dos dados para questionarem todas as

conclusdes anteriores, com o intuito de clarificarem o que descobriram no contexto do geral.

Os investigadores devem assegurar que os dados espelham as experiéncias e os pontos de
vista dos participantes e ndo os seus, sendo dado énfase na investigacdo qualitativa a
gualidade dos dados e a valorizacdo da opinido de cada participante como Unica e relevante
(Bardin, 2011; Fortin, 2009). Assim, o pesquisador deve abster-se das suas crengas e nao
inferir juizos de valor sobre o que observa e escuta, e permanecer disponivel para receber os

dados tal como estes sao divulgados.

Neste processo dindmico da analise dos dados, os investigadores leem e releem os dados na
procura do seu sentido e da compreensdo dos mesmos, organizando-os e estruturando-os,
de forma a criarem categorias representativas dos dados reais (Polit e Beck, 2011). E
imprescindivel compreender os acontecimentos relatados pelos participantes que
vivenciaram a experiéncia, e posteriormente agrupar os dados em subcategorias, categorias

e dominios.

A apresentacdo, analise e discussdo dos resultados encontra-se organizada em subcapitulos.
No primeiro apresentamos a caracterizacdo dos participantes e nos subcapitulos seguintes os
resultados que emergiram apés andlise detalhada e minuciosa do discurso, dos pais das

criangas com cancro entrevistados, agrupados nos quatro grandes dominios:

=  “ORegressoa Casa”;
= “AVidaem Casa”;
=  “Apoio na Gestdo da Doenca”;

= “Futuro Incerto”.

43



Cada dominio agrega diferentes categorias e subcategorias, tal como se pode observar na

Figura 1.

Atendendo a extensdo dos dados, seleciondmos apenas algumas unidades de registo /

contexto, encontrando-se as restantes em anexo (Anexo V).
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Figura 1- Representacdo dos Dominios, Categorias e Subcategorias do Estudo
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2.1. Caracterizagao dos Participantes

A amostra deste estudo é constituida por onze participantes, sendo eles maes e pais de
criangas com cancro submetidas a quimioterapia. Dez eram residentes em varias localidades
da regido norte do pais e um no estrangeiro. As entrevistas foram realizadas a oito maes, um
pai e um casal, perfazendo o total de 10 entrevistas. Os participantes tinham idades

compreendidas entre os 24 e 45 anos, com uma média de 36 anos.

Em relagdo a escolaridade, o grupo era diverso, variou entre os seis anos e a licenciatura. Um
dos participantes tinha seis anos de escolaridade, outro sete, dois tinham completado nove
anos de escolaridade, quatro doze anos, um estava habilitado com o grau de bacharel e dois

com a licenciatura.

No momento da entrevista, quanto a situacdo laboral, sete participantes encontravam-se
com licenga para assisténcia ao filho, trés mantinham a sua atividade profissional e um, com

profissdo liberal, tinha interrompido a sua atividade temporariamente.

A idade das criancas variou entre os seis meses de vida e os 15 anos, com uma crianga com
seis meses, quatro criangas com trés anos, uma com quatro anos, outra com cinco e trés
adolescentes, com 11, 14 e 15 anos, respetivamente. O tipo de cancro diagnosticado as
criangas, que participaram no estudo, era: Neuroblastoma (duas criangas); Meduloblastoma
(trés criancgas); Sarcoma (duas criancas); Teratéide Rabddide (uma crianca); Pineoblastoma
(uma crianga); Tumor dos testiculos (uma crianca). O tempo decorrido entre o diagndstico
do cancro até ao momento da entrevista variou entre um més e dezassete meses, existindo
duas criancas com o diagndstico hd um més, uma ha dois meses, duas ha quatro meses, uma
ha seis meses, duas ha 15 meses e uma ha 17 meses. O nimero de sessGes de quimioterapia
variou entre uma a dezanove e todos os participantes relataram ndo apresentar nenhuma
experiéncia de cuidar de uma pessoa com cancro, apesar de alguns terem mencionado terem

tido familiares com cancro.

Quanto a composicdo do agregado familiar, todos os participantes eram casados, dois ndo

tinham mais filhos e os restantes tinham mais um filho.
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2.2. O Regresso a Casa

O cancro na infancia é uma doenga crénica que provoca profundas alteragdes na vida das
criangas, pais e familia. Apds o periodo de hospitalizagao, regressam a casa com uma nova
condicdo de vida. Para que esta transicdo ocorra de forma suave, os enfermeiros, que se
encontram na primeira linha da prestacdao de cuidados, possuem o dever de preparar o
regresso a casa adequada e atempadamente, tendo como foco de atengao os cuidados

centrados na familia.

Nas ultimas duas décadas, tém ocorrido mudancas significativas na organiza¢do dos servigos
de Oncologia Pediatrica, sendo que os pais deixaram de ser “visitas” para serem elementos
permanentes junto dos filhos doentes. Os beneficios desta presenca sdo sobejamente
reconhecidos, pois inquestionavelmente sdo os pais que melhor conhecem as criancas, e que
melhor advogam os seus direitos. Neste pressuposto, a filosofia dos cuidados em pediatria
deve ser norteada pelo Modelo Family-Centred Care (FCC) (Dix et al., 2009; Klassen et al.,
2008b). A centralidade da familia é o elemento basilar deste modelo, que surgiu em 1987, e
visa assegurar a salde e o bem-estar das criangas e suas familias, através de uma parceria de
cuidados entre a familia e os profissionais de salude. Esta parceria assenta em principios de
respeito pela cultura, tradigdes e conhecimentos de cada elemento, potenciando assim, a
exceléncia dos cuidados prestados (Arango, 2011). Para Mikkelsen e Frederiksen (2011), o
FCC assenta no apoio a criancga e a sua familia, fornecido pelos profissionais de saude, através
de um processo de participacdo, sustentado na capacitagdo e negociagdo. Este modelo é
caracterizado pela parceria entre os profissionais de saude e a familia e deve apresentar
guatro caracteristicas essenciais: a responsabilidade compartilhada, a autonomia dos pais e
o controlo, a negociac¢do e o apoio familiar. A partilha da responsabilidade inclui ainformacgao
sobre a situacgdo clinica da crianga, a tomada de decisdo e os cuidados, possibilitando aos pais

serem elementos ativos no cuidar do filho.

Este modelo é comumente adotado como uma filosofia de cuidados de enfermagem em
pediatria (Mikkelsen e Frederiksen, 2011) e a sua implementacdo aumenta a satisfacdo dos

membros envolvidos, pois as necessidades da crianca e dos seus pais sao colmatadas, ao
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serem participantes ativos na prestacdo de cuidados, ou seja, os cuidados de enfermagem
sdo mais efetivos quando realizados em parceria com a familia. O enfermeiro ao promover a
escuta ativa, ao esclarecer as duvidas e receios dos pais, ao verificar os seus conhecimentos
sobre a doenca, quais os cuidados que sabem e querem prestar, ao ensinar, apoiar e
supervisionar os cuidados, potencia a exceléncia dos cuidados e a preparacao eficiente do

regresso a casa.

A preparagdo do regresso a casa € extremamente importante em todas as situagdes de
internamento hospitalar, sendo vital nas criangas / familias com cancro para a continuidade
e sucesso dos cuidados e surge (...) da necessidade de transigdo dos cuidados promovidos no
hospital para a continuidade dos cuidados em casa (Pereira, 2013, p. 33). Inclui o ensinar e
instruir sobre os cuidados que a crianga ird necessitar no domicilio. Para que o processo de
regresso a casa ocorra sem imprevistos, a preparagao para alta deve ser iniciada
atempadamente e como menciona Melo (2009), o enfermeiro deve envolver as criangas e os
seus pais nos processos de tomada de decisdo, explicando os diversos referenciais de
cuidados, para que estes possam escolher com base numa decisdo informada. Cada familia /
crianga é Unica, com necessidades e exigéncias proéprias, pelo que a equipa de enfermagem
deve identificar as necessidades delas e ndo as que considera que correspondem aos
problemas da familia. A autonomia e a qualidade de vida da crianga devem ser promovidas
através da sua inclusdo em todo este processo, de acordo com a situagdo clinica ou fase de

desenvolvimento (Melo, 2009).

A crianga submetida a quimioterapia necessita de cuidados especificos no seu domicilio, pelo
gue os pais precisam de adquirir conhecimentos e treinar a execuc¢do dos procedimentos
relacionados com o tratamento (Faria e Cardoso, 2010), e gerir as imprevisibilidades que

podem ocorrer (Aburn e Gott, 2014; Sari et al., 2013).

Para o sucesso no planeamento da alta hospitalar, é crucial a preparacdo dos pais, pela
equipa de enfermagem, ao longo do internamento, tal como é referido por Aburn e Gott
(2011). Todavia, o envolvimento da equipa multidisciplinar, neste processo é necessario para
gue a alta seja planeada eficazmente. A preparagdo para a alta, ndo deve, portanto, coincidir
apenas com o momento da alta, nem terminar com a ida para casa. Os pais devem ter acesso
a uma rede de informacdo e de apoio para poderem sentir-se mais confiantes na prestacao
dos cuidados ao filho em casa. Para isso, devem ser disponibilizados outros recursos, como
por exemplo, linhas telefénicas, visitas domiciliarias (Yilmaz e Ozsoy, 2010). Pois, mesmo que

toda a informacdo seja fornecida, sob a forma oral e escrita, a vulnerabilidade de quem
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enfrenta uma doenca destas num filho, pode dificultar a compreensibilidade do seu
conteudo, ou eventualmente coartar a capacidade para a reter ou mesmo conseguir
perceber a adaptabilidade da informacdo para a sua prépria situacdo. Neste sentido, a
hipdtese de esclarecer duvidas, através de uma chamada telefénica e o apoio prestado no

decurso de uma visita domicilidria sao, sem duvida, promotores da autoconfianga parental.

Como é reportado na figura anterior, o dominio “O Regresso a Casa”, agrega a categoria
“Preparagdo para a Alta” e as subcategorias: “Informagdo Oral”, “Informagdo Escrita”,

“Compreensibilidade da Informacgdo” e “Contetdo da Informagdo” (Figura 2).

DOMINIO: O REGRESSO A CASA
Preparacao para a Alta

Figura 2 - Representac¢do do Dominio "O Regresso a Casa"

Preparagao para a Alta

Como se referiu atrds, a preparac¢do para a alta da crianga requer a participacdo de toda a
equipa multidisciplinar, composta por médicos, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos,
assistente social e pais, com o objetivo de avaliar as necessidades da crianca e dos pais e

planear um processo de alta adequado, tendo em consideracdo as caracteristicas individuais
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da familia, sobre os cuidados inerentes a condicdo da crianca doente e ao tratamento que
necessitard de realizar em casa. A informacdo transmitida aos pais pelos profissionais de
saude é importante, pois ajuda-os a saberem o que esperar, como cuidar e como atuar
guando ocorrem os diferentes efeitos secundarios. Contribui para os pais se sentirem

empoderados e, tanto quanto possivel, exercerem algum controlo nesta experiéncia de vida.

Todo o processo de preparacao para a alta baseia-se na comunicag¢do entre os intervenientes
e requer a transmissdo de informacao, que pode e deve ser veiculada tanto oralmente, como

escrita. Para além disso, a informacao so sera util, se for avaliada a sua compreensao.

A comunicagdo é uma ferramenta poderosa na transmissdo de informacdo e indispensavel a
adquisicdo de conhecimentos pelo cliente (Briga, 2010). O recurso a uma comunicagdo de
qualidade entre os profissionais de saude, doente e familia potencia a adesdo e o sucesso do
tratamento, o aumento da confianca do doente e dos profissionais de saude, assim como, a
redugdo dos gastos em saude e do nivel de ansiedade experienciado pelo doente e familia
(Silva, 2013). No processo de comunicagdo os profissionais de salde ndo devem descurar as
expressoes faciais, o tom de voz, a audicao, o tato e a escrita, pois sdo formas importantes

de comunicacdo.

Informagdo Oral

A alta do hospital exige clareza na transferéncia de informacdes por parte dos profissionais
de saude, e o verificar a compreensdo da mesma por parte dos interlocutores. A capacitacao
dos pais para os cuidados, e da crianca quando tem idade para isso, permitird uma melhor
autogestdo da doenca, reduzindo eventos adversos e evitando reinternamentos
desnecessarios. Os profissionais de saude, em especial os enfermeiros, poderdo assumir um
papel relevante em todo este processo, pela maior permanéncia que tém junto das criangas
e pais, o que lhes permitird a construgdo de uma relagdo de confianca. A informacdo deve
ser fornecida no decurso do internamento de forma clara e simples, adaptada a cada bindmio

crianca / familia.

Na educacdo para a saude, a transmissdo da informacdo oral sobre os cuidados que os pais
irdo prestar a crianga em casa é imprescindivel para que o processo de preparag¢do para a

alta ocorra eficazmente (Caple, 2016).

Os pais que participaram neste estudo referiram que uma das vias utilizada pelos

profissionais para a transmissdo de informacdo era a oral:
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“(...) antes de irmos embora vém [os enfermeiros] perguntar se temos alguma duvida
(..)” E2;

“(...) [forneceram a informagdo] verbalmente {(...)” E3.

No estudo realizado por Aburn e Gott (2014), vérios pais reportaram que a equipa de
enfermagem apresentava disponibilidade para esclarecer duvidas nos diversos momentos,
tendo verbalizado que a informagado foi transmitida oralmente em conversas com os médicos

e os enfermeiros.

Informacgdo Escrita

No depoimento dos participantes é, também, evidente o recurso de diferentes profissionais

a informagdo escrita como forma de transmissdo de informacgado:

“(...) no inicio deram-me um folheto sobre os efeitos da quimioterapia (...) vinha a
explicar efetivamente quais eram os efeitos secunddrios (...) os médicos deram-nos
aquela folhinha, orientaram-nos, da parte, da parte de enfermagem nunca tivemos
nenhum folheto, folheto informativo {(...)” E2;

“(...) por escrito (...) a enfermeira Id no, no hospital, imprimiu-me um, um folheto com
as contraindicagdes [fdrmaco], por acaso sGo muito acessiveis.” E3;

“(...) a nutricionista que nos veio tirar todas as duvidas, entregou-nos um papel com
tudo o que ela pode comer e ndo comer {(...)” E6;

“E a nutricionista que trouxe um papelzinho, quando ele estava na cirurgia ainda,
trouxe uma folhinha com algumas indica¢ées também {(...) eu ainda me dou muitas
vezes a pegar no prospeto que a nutricionista me deu e eu jd o li ndo sei quantas vezes
(...)” E10.
Kastel, Enskar e Bjork (2011), com o intuito de compreender a perspetiva dos pais sobre a
informacdo fornecida durante o tratamento do filho, concluiram que a forma de
apresentacdo da informacdo é fundamental, tendo a maioria das familias sublinhado a
importancia da informacgdo escrita e mencionado que raramente a informacgao transmitida

era apenas verbal.

Varios investigadores (Maree et al., 2016; Aburn e Gott, 2014; Kilicarslan-Toruner e Akgun-
Citak, 2013; Flury et al., 2011) destacam a relevancia da complementaridade da informacdo
oral com a escrita na oncologia pediatrica. Estes mesmos resultados sdo corroborados no

presente estudo:

“(...) foram orienta¢des verbais (...) mas a informagdo é toda assim muito geral, ndo é?
E uma informagdo que é dita verbalmente muito geral ndo, néo é explicita em termos
do pormenor (...) acho que isso por exemplo, devia ‘tar’ escrito, (...). Eu acho que os
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cuidados deviam ser entregues aos pais escritos, que é para ndo haver sequndas
interpretacdes para estar em pormenor o que é (...) foram orientagées verbais, ndo sdo
orientacgdes especificas” E4;

“(...) porque para estar a falar tudo, também nos passa metade ao lado, talvez a
informagdo ndo ser assim téo oral, a gente estd tdo cansada, que as coisas esquecem
muito facilmente, ser mais uma informagdo, aqueles prospetos e isso assim, (...), talvez
fosse melhor do que ser oral (...) € que acho que a informac¢do devia vir mais escrita e
ndo oralmente, porque acho que é uma questdo importante” E10.
Pela andlise dos excertos anteriores pode-se inferir que os pais necessitam de informacao
pormenorizada, o que lhes potenciard maior seguranga e eficacia nos cuidados que irdo
prestar no domicilio, sendo que a informagao oral deve ser suportada por informagao escrita,
tal como concluiram outros investigadores (Caple, 2016; Cabrera e Uribe, 2016; Landier et
al., 2016; Kilicarslan-Toruner e Akgun-Citak, 2013). Também como outros investigadores

(Caple, 2016; Cabrera e Uribe, 2016; Landier et al., 2016), apuramos que deve abordar

tdpicos variados e relevantes.

Concluimos que a preparac¢ao para alta difere de acordo com o grupo profissional, os médicos
e os nutricionistas, além da transmissdo da informagado por via oral, recorrem a informacgao
escrita, fornecendo folhetos. Por outro lado, ha referéncia a disponibilidade do profissional

de enfermagem para pesquisar e fornecer a informacao solicitada.

Na preparagdo para a alta, deve haver uma articulacdo entre todos os elementos da equipa
para que haja consisténcia e clareza nas informacgdes / orientacdes fornecidas, tanto

oralmente como de forma escrita.

Para que o material escrito seja adaptado as necessidades dos pais, e poder ser
compreendido por eles, deve ser redigido com uma linguagem acessivel e ser apelativo, ndo
descurando que como toda educacdo para a saude deve ser baseado na melhor evidéncia
cientifica. A informacgao providenciada deve abordar diversas tematicas bdsicas: a doenca; a
guimioterapia e os efeitos colaterais, e a prevencdo e tratamento dos mesmos como as
nauseas, os vomitos, a diarreia, a obstipacdo, a mucosite oral, a fadiga, a suscetibilidade a
infecdo, entre outros; a nutricdo; o plano farmacolégico a realizar no domicilio; os recursos
organizacionais disponiveis; as listas de sites da Internet que contenham informacdo
fidedigna, atual e compreensivel e os contactos para esclarecimento de duvidas (Engelke,
2016). A implementacdo desta estratégia possibilita aos pais acesso rapido e facil a
informacdo, atenuando o sentimento de inseguranca na aquisicio de conhecimentos e

habilidades para cuidar da crianga com cancro em casa.
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Yilmaz e Ozsoy (2010), demonstraram que a alta hospitalar bem planeada e preparada,
resulta em diminuicdo das readmissdes hospitalares inesperadas e no aumento da satisfacao
dos familiares. O programa de alta estruturado, no referido estudo, consistia em fornecer
informacao escrita, através de um manual elaborado pelos investigadores, e na realizacdao de

consultas de follow-up por telefone.

Numa preparacdo para a alta bem planeada, os profissionais de saiude em parceria com os
pais definem os objetivos atingir, para que o regresso a casa ocorra com sucesso. A
transmissdao da informagdo oral deve ser efetuada de acordo com as caracteristicas
individuais dos pais, de forma compreensivel e faseada, com recurso a informagao escrita, e
se possivel, na presenga de ambos ou de outro familiar, para proporcionar suporte e evitar a

sobrecarga dos pais (Engelke, 2016; Landier et al., 2016).

O Enfermeiro Especialista em Saude Infantil e Pediatria apresenta a missdao de prestar
cuidados em parceria com a crianga e a sua familia, proporcionando educagao para a saude,
de acordo com as necessidades identificadas (OE, 2011). Para que a educagdo para a saude
possa ser bem-sucedida, é fundamental complementar a transmissao da informac¢do oral

com informacgdo escrita.

Como referido anteriormente, no regresso a casa, as criangas com cancro submetidas a
quimioterapia necessitam de cuidados especificos. Além das criancgas, também os seus pais /
familia vivenciam alteragdes nas suas rotinas, pois a doenga e os efeitos do tratamento
passam a integrar o quotidiano familiar e social (Benedetti, Garanhani e Sales, 2014; Oliveira
et al., 2010). Assim, a preparacao para a alta deve iniciar-se desde o diagndstico, para
promover uma aprendizagem integradora e potenciadora de conhecimentos e habilidades
para a gestdo da doenca em casa (Nascimento et al., 2005). A adesdo ao tratamento e o
cumprimento das orientagfes facultadas pelos profissionais de saude revela-se como uma

estratégia de coping utilizada pelos pais (Faria e Cardoso, 2010).

Compreensibilidade da Informagdo

A medida que se vai fornecendo a informacdo, deve-se avaliar os conhecimentos, as
necessidades e encorajar os pais a colocar as suas duvidas (Caple, 2016). Os problemas
psicossociais, emocionais e os niveis elevados de ansiedade sdo barreiras que devem ser
consideradas nos momentos em que se promove educa¢do para a saude, especialmente

guando os pais recebem a noticia do diagndstico de cancro da crianca (Engelke, 2016; Landier
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et al., 2016). Este é um evento avassalador e stressante, pelo que os profissionais devem ter
a capacidade para reconhecer os momentos oportunos para propiciar a informacao
necessaria, para o0s pais adquirirem conhecimentos, possibilitando assim a

compreensibilidade da informacédo (Engelke, 2015a).

7

No discurso dos participantes é possivel percecionar a importancia ressaltada a

compreensibilidade da informagdo como componente perentdria na preparag¢do para a alta:

“(...) eles [os enfermeiros] esclarecem-nos sem duvida, mas depois é tanta informacgéo
ao mesmo tempo que nds ficamos quase que desorientados, sem saber muito bem
como é que, como é que fazemos, pronto. (...) é muita informagdo, muita informagdo
e ndo conseguimos assimilar nem metade, e depois fica..., ficamos um bocado
perdidos. (..) estamos tdo desorientados que realmente ndo, ndo consegui, ndo
consegui perceber e pronto.” E2;

“Por vezes a gente fica confusa, porque a cabeg¢a estd completamente esgotada, nGo

é? E ndo é fdcil assimilar isto tudo” E10.
A quantidade de informacdo na fase inicial pode tornar-se problematica. Kastel, Enskar e
Bjork (2011), também verificaram que os pais manifestavam necessidade de mais tempo para
compreenderem e assimilarem a informacgao, preferindo que esta fosse facultada de forma
faseada. Para além disso, o cansaco e a falta de sono conduzem a uma falta de concentragao
e de percecdo sobre a informacdo excessiva, que lhes é transmitida (Sari et al., 2013).
Concordante com estes resultados, pela analise do discurso dos pais que participaram na
nossa investigacdo, concluimos que estes consideraram que a quantidade de informacgao oral
é excessiva, o que associado ao cansaco dificulta a compreensdo da mesma, podendo

potenciar periodos de inseguranca / davidas em casa.

A compreensibilidade da informacdo pelos pais facilita o seu envolvimento e o sucesso nos
cuidados prestados aos filhos (Holm, Patterson e Gurney, 2003). Assim, a informacdo
fornecida aos pais nos periodos de crise, como o0 momento da confirmacdo do diagndstico
de cancro, deve ser novamente transmitida, pois estes apresentam dificuldades em
processar e compreender a informacdo (Santacroce, 2002), e posteriormente deve-se
verificar a sua compreensibilidade. Aburn e Gott (2014) realizaram um estudo com o objetivo
de investigar as percecGes e experiéncias de pais em cuidar de criancas, apds a primeira alta.
As principais conclusées incluem a importancia de reconhecer a experiéncia emocional dos
pais apds o diagndstico e o impacto resultante sobre a forma como a informacao é entendida.
Os pais mencionaram a necessidade de adquirir conhecimento sobre a doenca e como cuidar
do filho nesta nova condicdo de saude. No entanto, apds o choque inicial provocado pelo

diagndstico do cancro, os pais ndo possuem a capacidade de compreender a informacao
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facultada (Aburn e Gott, 2014; Kilicarslan-Toruner e Akgun-Citak, 2013; Kastel, Enskar e Bjork,
2011). Esta evidéncia, também, estd patente no discurso de um dos pais participante do

nosso estudo:

“(...) os pais, primeiro tém um choque emocional, nas primeiras consultas, isto é uma
coisa, na altura nem consegquia falar, portanto, como estd a ver, podiam as vezes dizer
algumas coisas e eu nem ouvia, portanto, temos um choque emocional fortissimo.” E4.
A compreensibilidade da informacdo é um aspeto fulcral na preparacdo para a alta e na
adesdo ao tratamento, pois a informagdo promove o empoderamento dos pais na tomada

de decisdo e na capacita¢do para prestarem os cuidados necessarios.

E importante que os profissionais de satide reconhegam a fase inicial de adaptagdo que a
familia vivencia, assim como, as dificuldades que poderdo enfrentar na gestao da doenga no
domicilio, tendo cuidado de no planeamento da preparagdo para alta verificar a
compreensdo da informagdo, o que contribuird para o aumento da seguranga e adaptagao

dos pais no momento em que regressam a casa.

Apds o diagnéstico de cancro, o tempo que a crianga permanece internada é reduzido ao
maximo, sendo os pais confrontados, nesse tempo, com imensa informacao e a necessidade
de adquirir conhecimentos e habilidades para cuidar da crianga em casa (Flury et al., 2011).
Contudo, a familia necessita de tempo para processar o diagndstico, e sé posteriormente é
gue apresenta capacidade para ouvir e apreender toda a informacgao (Landier et al., 2016). O
ensinar e instruir a crianga e os seus pais nao deve ser um momento Unico, mas um continuo
gue ndo termina no momento da alta, pois as visitas domicilidrias e os contactos telefdonicos
sdo recursos valiosos para estas familias esclarecerem as duvidas e adquirirem mais

conhecimentos e habilidades.

A compreensdo dos pais sobre a informacao transmitida pelos profissionais de salde deve
ser avaliada, assim como, a disponibilidade destes para a compreenderem e assimilarem. Os
profissionais de salde devem escutar atentamente os pais, para anteciparem possiveis
problemas e transmitirem a informacdo de acordo com as caracteristicas individuais
(Engelke, 2016; Cabrera e Uribe, 2016). Para além disso, devem reconhecer que a capacidade
de um pai para compreender a informacdo pode flutuar ao longo da doenca da crianga

(Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012; Angelo, Moreira e Rodrigues, 2010; Kerr et al., 2004).

A orientacdo dos pais através de intervencGes de ensinar, instruir e supervisionar conduz a
uma preparagdo para a alta mais eficaz, o que, como referido anteriormente, provoca um

efeito positivo no tratamento da crianca, resultando numa diminuicdo dos efeitos colaterais
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como a mucosite, complicacdes relacionadas com o cateter venoso central e menor nimero
de readmissGes hospitalares (Engelke, 2015a; Yilmaz e Ozsoy, 2010). A forma e a clareza com
qgue a informacao é comunicada pode ser crucial para a compreensao dos pais, pelo que a
avaliacdo da compreensdo destes, no que concerne ao diagndstico e ao tratamento da
criancga, é importante para os capacitar na tomada de decisdo e participacao na prestacdo de

cuidados.

O momento em que a informacdo sobre a doenca e os cuidados inerentes ao tratamento é
fornecida, assim como o modo como é transmitida, afetam a compreensibilidade da
informagdo, e consequentemente a preparacdo para a alta e o regresso a casa. A
compreensibilidade da informagdo é entdo condi¢cdo para que a capacitagdo dos nossos

utentes seja realmente efetiva.

Contetdo da Informagdo

A informacao transmitida aos pais deve abordar: a prevencgdo e gestao dos efeitos adversos
da QT como as nauseas, os vOmitos, a fadiga, a alopecia, a diarreia e a mucosite; a
alimentacdo; a prevencao da infegdo; a gestdao da medicacdo e quando e quem contactar

perante alterag¢des na condi¢do de saude da crianga (Engelke, 2016).

O estudo de Arabiat e Altamimi (2012) demonstra que os pais atribuem grande importancia

a informacdo referente aos tratamentos e seus efeitos.

Ao longo do internamento, os pais devem construir a confianga, adquirir e sedimentar
conhecimentos e as habilidades necessarias para cuidar do filho. Esse conhecimento irad
capacita-los a: proporcionar uma nutricdo adequada; promover a seguranga e reducdo de
riscos de perdas sanguineas; implementar estratégias para minimizar o risco de infecdo,
como evitar multidGes e alimentos crus; monitorizar cuidadosamente sinais e sintomas que

impliquem tratamento urgente como, por exemplo, a febre (Engelke, 2015a).

No discurso dos pais foi possivel percecionar o conteddo da informacdo fornecida pelos
profissionais de saude, durante o periodo em que a crianca esteve hospitalizada, sendo a

alimentagdo a tematica mais pronunciada:

“(...) [os enfermeiros] alertam-nos sempre os cuidados a ter na parte alimentar (...)” E2;

“(...) nada de comer alimentos crus, nada de comer ndo sei qué... se quiser comer
salsichas, tem de abrir a lata de salsichas e dar a crianga, na hora, ndo pode dd-la crua,
tem que cozinhar. Fiambre tem que comprar daqueles pacotinhos de dez fatias de
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fiambre e dar-lhe uma ou duas fatias se for aberto na hora, se depois ja estiver aberto
ndo lhe pode dar mais (...), exatamente por causa de prevenir virus e patologias e néo
sei qué, tipo febres e gripes (...). Isso ndo é aconselhdvel porque ele é uma crian¢a que
estd imunodeprimida.” E7;

“(...) tinhamos que ter mais... mais cuidados com os alimentos que s6 podia comer fruta
com casca dura, lavar muito bem os alimentos antes de os cozinhar, prontos e é muito
a base disso.” E8;

“Cozer bem os alimentos, ter cuidado com o ovo, ser cozido (..) descongelar no
frigorifico, (...) dgua, engarrafada daquelas pequeninas (...) Disseram para ndo comer
muito agucar, (...) a mim até me disseram para dar gomas sem agucar. (...) daqueles
pacotezinhos pequeninos. (...) Para eu ndo dar agtcar” E9;

“A fruta, lavar bem lavado e depois descascar, ah até falaram em meter algumas

gotinhas de lixivia na fruta” E10.
Perante estas afirmagdes, constatamos que os profissionais de salde enfatizam o recurso a
dieta neutropénica como ferramenta crucial, dado a suscetibilidade a infecdo. Esta dieta é
recomendada aos doentes imunodeprimidos, como consequéncia dos tratamentos de
guimioterapia, que provocam uma diminuicdo do numero de neutréfilos para valores
inferiores a 500 mm?, e tem como objetivo diminuir a introducdo do nimero de bactérias e
outros micro-organismos potencialmente prejudiciais para o trato gastrointestinal,
presentes em alguns alimentos, e deste modo proteger o doente de potenciais infe¢des

(APCL, 2016; Adams, 2014; Freifeld et al., 2011).

As bactérias e outros micro-organismos nocivos tém maior probabilidade de se encontrar
nos alimentos crus, sendo recomendada a cozedura completa, pois destréi os
microrganismos. Assim sendo, a alimentacdo neutropénica consiste em evitar os alimentos
crus como vegetais e frutas ndo cozinhados, sendo permitido os sumos pasteurizados e a
fruta enlatada. A carne, o peixe e os ovos devem ser bem cozinhados. Os frutos secos como
as nozes devem ser evitados, exceto se forem cozinhados. Os lacticinios deverdo
obrigatoriamente ser pasteurizados, ndo sendo permitida a ingestdo de iogurtes e derivados
com micro-organismos vivos, assim como todos os bolos com creme. A 4gua deve ser
engarrafada, porém, se utilizarem agua potavel, devem deixa-la entrar em ebulicdo pelo
menos durante um minuto antes de a beber. Apds a abertura da embalagem de um alimento,
este deve ser consumido rapidamente. No momento da preparacdo e confecdo dos
alimentos é necessario o cumprimento das regras de seguranca e higiene nos utensilios e nos
alimentos, evitando a ingestdao de alimentos confecionados em locais que ndo cumpram

estas regras (APCL, 2016; Adams, 2014).
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A evidéncia cientifica enfatiza que os beneficios potenciais de uma dieta neutropénica sao
muito limitados. Porém, ainda é prescrita em muitas institui¢des, com o intuito de prevenir
infecBes de origem alimentar e / ou bacteriemia em doentes com neutropenia. A razdo pela
qual esta dieta continua a ser prescrita, prende-se com o facto de os doentes com cancro
submetidos a tratamento apresentarem reducdo da acidez do estdmago, mucosite
gastrointestinal e supressdao do crescimento da flora enddgena pelos antibidticos, que
impedem a competicdo bacteriana e permitem o crescimento excessivo de bactérias

potencialmente patogénicas (Freifeld et al., 2011).

O momento para iniciar a dieta neutropénica varia de instituicdo para instituicao, algumas
requerem que esta seja implementada no momento de admissao, outras apenas quando o

valor dos neutréfilos diminui (French, Levy-Milne e Zibrik, 2001).

Atualmente, a Safe Food Diet é defendida pelo Departamento de Agricultura dos Estados
Unidos da América, pela Food and Drug Administration e pelo Centers for Disease Control
and Prevention como o principal método de prevencdo das doencas relacionadas com os
alimentos em doentes imunodeprimidos (Freifeld et al., 2011). Esta dieta enfatiza as mesmas
regras de higiene e seguranca na preparacgao e confegao dos alimentos, a grande diferenca é
a possibilidade da ingestao de fruta e legumes crus, que devem ser cuidadosamente lavados

(Taggart et al., 2016; Freifeld et al., 2011).

O estudo de Taggart et al. (2016) desenvolvido com o objetivo de confirmar a hipdtese, se o
recurso a uma dieta a base da seguranca alimentar resultaria no aumento da satisfacdo da
crianca e dos pais, na melhoria da qualidade de vida e em maior ingestdao oral, sem um
aumento nos riscos de infecdo, em detrimento da dieta neutropénica. Os resultados
revelaram que o grupo que ingeriu a dieta neutropénica, mencionou que esta provocou um
impacto negativo na sua qualidade de vida. Contrariamente, o grupo que fez a dieta a base
da seguranca alimentar referiu maior facilidade no seu cumprimento. Por sua vez, a taxa de
bacteriemia foi mais elevada no grupo que consumiu a dieta neutropénica. Assim, os autores
concluiram que a dieta a base da segurancga alimentar possibilita que os doentes tenham
acesso a uma maior variedade de alimentos, ingiram a quantidade adequada de nutrientes
necessarios, sem acréscimo da taxa de bacteriemia. Concluindo que a dieta neutropénica traz
poucos beneficios e pode prejudicar a capacidade dos doentes em manter a ingestdo
nutricional adequada. Segundo Marcel e Holle (2016) e Marcel (2016), é imperativo a
alimentagdo variada com o consumo adequado dos nutrientes para evitar e minimizar a

infecdo e os periodos febris.
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As criangas imunodeprimidas apresentam uma elevada suscetibilidade a infegao,
potenciando maior morbidade e até mortalidade. A equipa de enfermagem possui um papel
relevante ao ensinar e instruir os pais e as criancas a prevenir a infecdo e a identificar a sua

sintomatologia (Zitella et al., 2006; Shelton, 2003).

Normalmente, a flora endégena da pele e da membrana mucosa ndo é patogénica, mas os
doentes com neutropenia prolongada e severa podem ser infetados com estes micro-
organismos. Perante tal facto, a equipa de enfermagem deve recomendar aos pais e criancas
a realizagdo da higiene oral e corporal frequente, enfatizando a relevancia da utilizagcao de
agua e um sabdo suave e sem perfume no banho, em detrimento dos sabonetes
antimicrobianos, pois estes promovem a secura da pele e o crescimento de micro-

organismos resistentes (Bryant, 2003; Shelton, 2003).

A monitorizacao da temperatural retal também deve ser evitada, com o intuito de minimizar
a passagem de micro-organismos pela mucosa retal (Freifeld et al., 2011; Bryant, 2003;

Shelton, 2003).

A neutropenia ocorre entre os sete e os catorze dias apds o tratamento de quimioterapia.
Este periodo, denominado NADIR, pode variar de acordo com quimioterapico e a dose deste.
Portanto, principalmente neste intervalo de tempo, os pais e as criancas devem observar
cuidadosamente os sinais e sintomas de infecdo e minimizar o risco do seu aparecimento,
observando as seguintes medidas: higienizacdo das mdos meticulosa e frequente; higiene
oral com escova macia e se recomendado recorrer a utilizacdo de colutdrios para evitar a
gengivorragia e a mucosite oral; restringir as visitas, especialmente de pessoas doentes;
evitar o contacto com multidées; monitorizar diariamente a temperatura corporal e
contactar os profissionais de salude se ocorrer febre; manter a habitacdo com boas condic¢des
de higiene. Os brinquedos sao meios de transmissdo de infecdo pelo que a sua partilha ndo
é permitida, devendo ser limpos e desinfetados regularmente (Engelke, 2016; CDC
Foundation, 2016; CDC Foundation, 2015; National Cancer Institute, 2012a; Siegel et al.,
2007).

A guideline sobre febre e neutropenia da Sociedade Americana de Doencas Infeciosas
menciona que as pessoas sintomaticas com infecGes transmissiveis por via aérea, goticula e
de contacto ndo devem estar com doentes neutropénicos com doenca oncoldgica, exceto se
utilizarem o equipamento de protecdo adequado como mascaras e luvas (Freifeld et al.,

2011).
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No discurso dos pais é evidente as medidas de prevencao de infecao como um dos contetudos

da informacao transmitida pelos profissionais de saude:

“(...) os cuidados, também, a ter para evitar, evitar, que ele contraisse doencas,
infecoes, basicamente isso” E1;

“O que nos disseram inicialmente é que ndo convinha ela frequentar espacos publicos,
com muita gente, espacos fechados, (...) pode sair, pode ir até um parque (...)” E2;

“Se os pais estiverem constipados p6r mdscara (...) convém ter alguns cuidados, ah
estar resquardada, ah pronto, foi assim, foi assim estas orientagdes. (...) cuidado
relativamente as visitas, pronto, que ndo pode estar com as pessoas constipadas {...)
também nos deram os cuidados das saidas, portanto, isso também deram que ndo
podiam ir para centros comerciais, nem sair” E4,

“a higienizagdo, limpar a casa sempre, a casa andar sempre muito bem limpa, ah as
roupas de ser muito bem... para néo pér roupas a secar cd fora, ah mais... limpar muito
bem e desinfetar muito bem tudo, os brinquedos, tudo o que puder desinfetar muito
bem (...) disse para ndo andar em transportes publicos, ah disse-nos até para se a gente
tivesse carro, preferia que a gente viesse de carro, do que propriamente andar de
ambuldncia, porque tinha receio, ndo é? Que pudesse acontecer alguma coisa por
causa do transporte, ah evitar ao mdximo.” E6;

“Disseram que os tapetes e tudo tém que ser sacudidos cd fora e aspirados com o
aspirador (...) mais cuidado com a higiene, tinhamos que ter muito mais cuidado agora
com ela, derivado a atmosfera, ao tempo, ao ar, estes micrébios que andam por ai (...)”
ES;

“o enfermeiro disse que ndo convinha ter peluches e essas coisas assim” E10.

A neutropenia grave e a febre com neutropenia sdo as principais causas de morbidade,
interrupcdo de tratamento e redugao da dose dos quimioterdpicos nos doentes submetidos
a quimioterapia. A Sociedade Europeia de Enfermagem Oncoldgica realizou um estudo com
enfermeiros e doentes submetidos a quimioterapia e concluiu que 96% dos enfermeiros
reconheciam a extrema importdncia da prevencgdo de infecdo, incluindo a febre com
neutropenia, para o sucesso do tratamento com quimioterapia. Enfatizou, também, que
tanto a equipa de enfermagem, como os restantes profissionais de salde, deve ensinar sobre
as medidas de prevencdo e sobre o risco de infecdo. As recomendacgGes transmitidas pela
maioria dos enfermeiros (>80%) sobre a preven¢do de infe¢do incluiam a higienizagdo
frequente das maos e a eviccdo do contacto com pessoas doentes e multidées. No entanto,
apenas 44% dos doentes afirmaram que o risco de infegdo foi discutido com eles antes de

iniciarem a quimioterapia (Leonard, 2012).

Afebre é o principal sinal de infeg¢do, e por vezes Unico, na crianga imunodeprimida, pelo que

dever ser tratada com uma situacdo de emergéncia. Os profissionais de salde devem ensinar
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e instruir os pais a reconhecé-la e a trata-la (CDC Foundation, 2016; Bryant, 2003). Estas
intervengoes sao destacadas pelos participantes do nosso estudo:
“(...) tem febre, imediatamente ‘pro’ hospital, seja ao hospital de dia, seja a urgéncia
ou JodGozinho, dependendo da disponibilidade e do dia da semana” E6;

“(...) ensinaram-nos a ter mais cuidados com ela, sdo coisas fundamentais ‘pra’ela, que
nds queremos protegé-la, é normal (...) ver-lhe a febrita, se ela tem sempre febre ou
ndo.” E8;

“Se tiver essa palavra [febre], os 382C vou para o hospital com o meu menino, com

38,5°C dou-lhe Ben-U-ron® com 38,5°C.” E9.
A febre é um sinal comum e de grande preocupagdo nos doentes oncolégicos, e cerca de 10
a 50% dos doentes com tumores solidos e pelo menos 80% dos doentes com doengas
hematoldgicas, ird desenvolver febre durante um ou mais ciclos de quimioterapia. A infegao,
clinicamente documentada, ocorre em cerca de 20 a 30% dos episédios febris. Assim sendo,
é fundamental a monitorizagdao da temperatura corporal. A febre é definida como uma Unica
avaliacdo de temperatura oral 2 38,32C, ou > 382C durante uma hora, ou de 382C em dois
momentos diferentes num intervalo de 12 horas (Freifeld et al., 2011). Segundo estes
autores, a avaliagdo axilar ndo é aconselhada, pois ndo reflete a temperatura corporal

central, e a avaliacdo retal é contraindicada em doentes neutropénicos.

Os sinais e sintomas tipicos de infecdo podem estar diminuidos ou ausentes pela falta de
glébulos brancos, o que limita a resposta inflamatdria (Kornusky e Schub, 2016b; Lyman et
al., 2010). Perante esta dificuldade, os profissionais de saude devem ensinar e instruir os pais

sobre a prevencado da infecdo, a sintomatologia desta e como atuar na sua presenca.

O Cateter Venoso Central (CVC) é um dispositivo essencial, pois possibilita a administracdo
de quimioterapia, de transfusdes sanguineas, de antibioterapia, de fluidoterapia e a colheita
de sangue para analise, sendo os cuidados com o CVC de extrema importancia para minimizar
o risco de infecdo (Bryant, 2003; Shelton, 2003). A equipa de enfermagem apresenta um
papel primordial na prevencdo da infecdo relacionada com o CVC, devendo ensinar as
criangas e os pais, sobre a vigilancia do local de insercdo, importancia de manter a pele
circundante limpa e seca, o evitar situacdes que possibilitem a exteriorizacdo e sobre a
técnica assética para efetuar o tratamento do local de insercdo (National Cancer Institute,
2012a; Friese, 2007; Bryant, 2003). No discurso dos pais é possivel percecionar que os

enfermeiros ensinaram sobre os cuidados com o CVC:
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“[os enfermeiros] ensinar nos pensos, o que é que nos pensos, o que é que devia fazer,
se sair, o desinfetar, o proprio desinfetante, tudo o que fosse material que fosse
necessdrio (...), forneceram-me, ajudaram-me e explicaram-me como fazer.” E5;

“Os cuidados a ter, falaram do cateter, que prontos, aquilo nGo podia molhar, tinha

que ter cuidado para néo puxar.” E10.
A administracdo de medicacdo em casa, pelos pais, as criancas tem vindo a generalizar-se
nos ultimos anos. A maioria dos fdrmacos administrada tem a funcdo de prevenir os efeitos
colaterais da quimioterapia, porém, em determinadas alturas, é necessario a ingestao oral
de citotoxicos, de acordo com o protocolo terapéutico instituido. Para a maioria dos pais, a
administragdo deste tipo de farmacos é uma competéncia nova, que necessitam de adquirir.
Os profissionais de saude devem ensinar, instruir e treinar os pais sobre preparagao e
administragdo de terapéutica, incluindo a dose, a frequéncia e a via de administragao do
farmaco (oral ou subcutanea), assim como a farmacocinética e os efeitos colaterais, e as

precaugdes na manipulagdo dos citotéxicos (Flury et al., 2011).

O ensino sobre a administracdo de medicacdo, também foi referenciado pelos nossos

entrevistados:

“(...) elas [enfermeiras] disseram qual era a dose que tinha que injetar, ou seja, tinha
que expulsar, vd Id e qual é o que eu tinha que dar e prontos, ensinaram-me como é
que eu devia fazer ‘pra’ espetar a vacina a menina.” E8;

“E fdcil, porque vocés [enfermeiras] ensinaram-me bem [medicagdo] (...), eu via Id fazer
e depois disseram-me e puseram-me na folha. E é fdcil.” E9;

“Falaram da medicag¢do, para dar a medicagdo sempre a horas” E10.

A administracdo de terapéutica, responsabilidade anteriormente assumida pelos
enfermeiros, no regresso da crianga a casa, transita para os pais. Contudo, a ocorréncia de
erros na administracdo de medicacdo no domicilio é uma realidade (Walsh et al., 2013).
Assim, os profissionais de saide desempenham um papel fundamental na aquisicdo de
competéncias dos pais, na administracdo de medicacdo, para evitar que os erros ocorram,
tanto na preparagdo como na administracdo. Walsh et al. (2013) enfatizam que a
comunicagdo entre os profissionais de salde e os pais sobre a preparacdo e administracdo

da medicagdo no domicilio previne 36% dos erros.

A equipa de enfermagem assume um papel relevante na educacdo dos doentes e familia
(Landier, Leonard e Ruccione, 2013). Porém, quando esta ndo é eficaz, a probabilidade da
existéncia de eventos adversos como o erro na administracio de medicacdo e no

reconhecimento de situagGes emergentes aumenta (Landier et al., 2016). O ensinar, instruir,
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treinar e supervisionar os pais sobre o tratamento e doenca do filho, promove o
desenvolvimento de conhecimentos e competéncias para prestar os cuidados necessdrios no
domicilio. Os participantes do nosso estudo enfatizaram que a equipa de enfermagem
providenciou momentos para a aquisicdo de competéncias na preparacao e administracdo

da terapéutica no domicilio.

A crianga submetida a quimioterapia enfrenta diariamente diversos efeitos adversos, pelo
que os pais necessitam de reconhecé-los para os minimizar. Perante sinais e sintomas como
a febre, a dor, a mucosite, as altera¢gdes na urina como sedimento, hematuria, disuria ou
outros que suscitem duvidas, os pais devem contactar os profissionais de saude (Engelke,

2016; National Cancer Institute, 2012a).

Os participantes do estudo destacaram que foram informados sobre a necessidade de
contactar os profissionais de salude, perante os efeitos colaterais ou dividas que pudessem

emergir:

“Se eu o vir pdlido, porque agora as plaquetas podem descer, vémitos, qualquer coisa
de diferente para ir para o Hospital de Sdo Jodo. Ah tenho que telefonar para os
isolamentos ou para o hospital de dia.” E9;

“Ah falaram a questdo se ele estivesse alguma dor, algum mal-estar poderiamos ligar
‘pra’ Id ou entdo pegar nele e levd-lo Ia. Em caso de duvidas pegdssemos nele e
fossemos, mais-valia ir e ndo ser nada, do que néo ir e depois ser.” E10.
Estes resultados corroboram os obtidos por Flury et al. (2011), em que é reconhecida a
importancia de informar e instruir de forma individualizada, para otimizar o planeamento da

alta.

A informacdo transmitida aos pais sobre os cuidados que terdo que prestar no regresso a
casa, assim como, o contacto com os profissionais de saude, 24 horas por dia, promove
sentimentos de seguranca e confianga nos pais, que regressam a casa com o filho com uma
nova condi¢do de saude e que necessita de novos cuidados. A maioria dos pais refere que
gostaria de receber mais informacdo sobre os efeitos colaterais dos quimioterdpicos

(Gunawan et al., 2014; Arabiat e Altamimi, 2012).

A preparacdo para a alta da crianga submetida a quimioterapia é essencial para um regresso
a casa bem-sucedido. Para que este objetivo seja alcancado, é necessdrio que o ensino da
crianca, dos pais e familia seja baseado nas melhores praticas. Landier et al. (2016),
identificaram trés focos de atencdo no processo de educac¢do da familia de criangcas com

cancro, recentemente diagnosticadas: compreensdo do diagndstico, tratamento e
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progndstico da crianca; estratégias de coping da familia, para enfrentar a nova condicao de
doenca da crianga; reconhecimento das necessidades de conhecimento e habilidades para

prestar os melhores cuidados em casa a crianga.

O regresso a casa é vivenciado pela crianca e sua familia como um dos momentos mais
aguardados. Todavia, a nova condicdo da doenca da crianca, potencia sentimentos de
incerteza e inseguranca nos pais, perante os diversos cuidados que o filho ira necessitar.
Deste modo, o regresso a casa deve ser preparado adequada e atempadamente por toda a
equipa multidisciplinar, através de informacgao oral complementada com informagdo escrita,
qgue contemple todos os cuidados a prestar, os contactos da instituicdo e lista de fontes de
informagdo fidedigna. Os profissionais de saude ndo devem descurar a compreensibilidade
da informacgdo pelos pais, pois sera determinante na qualidade dos cuidados prestados por
estes no domicilio. Pela andlise do discurso dos participantes, concluimos que a maioria dos
assuntos foi abordada pela equipa multidisciplinar, evidenciando a preocupag¢do e o
reconhecimento da necessidade de os pais e criangas possuirem conhecimentos e

competéncias suficientes para lidar com a nova condi¢do de doencga da crianga em casa.

2.3. AVida em Casa

A experiéncia de cuidar da crianga em casa coloca os pais numa nova condi¢do de vida, na
qual a crianca e a doenga assumem o centro da dinamica familiar, provocando grande
impacto em toda a familia. Os pais enfrentam uma diversidade de novos cuidados que
necessitam de prestar com grande responsabilidade, pois tém que gerir o quotidiano que
decorre de uma doenca oncolégica e do seu tratamento. Simultaneamente ocorrem
alteracGes nos papéis anteriormente desempenhados, modificando a organizacdo familiar.
Normalmente, um dos pais assume o papel de cuidador principal e abdica dos seus projetos
pessoais, do cuidado pessoal e atividade profissional e social, e além dos cuidados e
tratamento do filho, ainda realiza a maioria das tarefas domésticas e dos cuidados inerentes
aos outros filhos (Beck e Lopes, 2007). Habitualmente é a mae a assegurar os cuidados, e 0
pai a prover as necessidades econdmicas. As circunstancias da doenca do filho implicam a

rendncia de si préprios, para que todas as vicissitudes da doenca sejam ultrapassadas com
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sucesso (Amador et al., 2013a). As familias hoje sdo predominantemente nucleares, com
poucos recursos em termos de suporte social. Associa-se ainda de algum modo um
determinado isolamento social, que decorre das exigéncias da propria doenga, havendo um
menor contacto com os familiares, amigos e colegas. Estas alteracbes sucedem
independentemente do tipo de cancro, da idade da crianca e da vida social da familia

(Amador et al., 2013a; Khoury, Huijer e Doumit, 2013; Flury et al., 2011).

Apds o diagndstico, as mudancas sdo rapidas e profundas repercutindo-se em toda a
dinamica familiar. Normalmente, os pais ndo possuem nenhum conhecimento, nem
experiéncia na area de oncologia pedidtrica, e tém de cuidar de um filho com uma nova
condicdo de satude / doenga. Num curto espaco de tempo recebem imensa informagdo sobre
a doenga, os tratamentos e os cuidados subjacentes e regressam a casa com uma nova
realidade. O cancro passa a assumir a centralidade na vida da crianca e dos seus pais, e toda
a energia e atencdo é despendida com o filho doente. Os pais integram novas fun¢des no seu
papel parental, pois em casa assumem a prestacao de diversos cuidados inerentes a doenca
e ao tratamento do filho, que incluem a gestdo da medicagdo e até eventuais situagdes de

emergéncia (Aburn e Gott, 2011).

A vida em casa é um misto de sentimentos de alegria e de inseguranca. Por um lado, os pais
estdo felizes pelo regresso ao seu meio, por outro, surge a inseguranga na prestacdo dos
cuidados, na monitorizagdo dos sinais e sintomas que decorrem da doenca e / ou tratamento.
Os pais garantem a continuidade dos cuidados ao filho, em casa, através de aquisi¢cdo de
conhecimentos e habilidades que lhes permitem identificar e interpretar sinais e sintomas e
providenciar os cuidados e o suporte emocional necessario (Silva et al., 2002). As
competéncias essenciais para cuidar da crianca vao sendo desenvolvidas gradualmente, o
gue possibilita confianca para desempenharem o seu novo papel de cuidadores. A confianca
constrdi-se com as experiéncias vivenciadas, com o conhecimento da doenca, com a
aquisicdo de habilidades no cuidado a crianca e gestdo da doenca e a proximidade com a

equipa de saude (Silva e Barbieri-Figueiredo, 2011).

Os curtos periodos de hospitalizagdo sdo benéficos para a crianca, pois o hospital por melhor
gue seja, constitui sempre um contexto adverso para as criancas (Flury et al., 2011; Clarke,
Fletcher e Schneider, 2005). Porém, os internamentos de curta duracdo impdem uma maior
responsabilidade aos pais ao terem que assumir os cuidados em casa. Assim, a vida em casa
com a crianga doente ndo é facil para os pais, pois tém de gerir todas as incertezas inerentes

ao processo que o filho vivencia, e simultaneamente dar resposta as necessidades da familia,
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para que consiga emergir da fase tumultuosa que atravessa. Os pais tém que ser capazes de
monitorizar o acompanhamento da evolu¢do da doenca e do tratamento do filho, e antever

determinados acontecimentos (Silva e Barbieri-Figueiredo, 2011).

A manutencdo da integridade da familia é uma das estratégias mais importantes e Uteis no
quotidiano mencionada pelas maes (Han et al., 2009). Neste sentido, o regresso a casa da
crianga promove e facilita a homeostasia familiar, essencial tanto para a crianga como para

0s pais.

A Vida em Casa da crianga apresenta diversos desafios para os pais, concentrando-se na
gestdo e tomada de decisdo, pois necessitam de gerir a alimenta¢do, a medicagao, os efeitos
colaterais, as intercorréncias, a dindmica familiar, e comumente lidar com os sentimentos de

incerteza e a inseguranca do novo papel que desempenham.

Da anadlise do discurso dos participantes, “A Vida em Casa” foi outro dominio que emergiu,
agregando seis categorias: “Alimentagao”, “Higiene Corporal”, “Suscetibilidade a Infe¢do”,
“Efeitos da Quimioterapia”, “Gestdo da Medica¢do” e “Familia” e catorze subcategorias

(Figura 3).

DOMINIO: A VIDA EM CASA
| |

A FAMILIA HIGIENE EFEITOS DA
CORPORAL QUIMIOTERAPIA

Qutros Filhos
Conjuge Vémitos

Nauseas

) Mucosite Oral
| GESTAO DA I
MEDICACAO Obstipacao

Irritabilidade
SUSCETIBILIDADE Fadiga
A INFEGAO Sono
Alopecia

Gestéao das Visitas
Brinquedos
Espagos Publicos
e Fechados

-

ALIMENTACAO

Figura 3 - Representacdo do Dominio "A Vida em Casa"
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Alimentacdo

A alimentacdo é essencial para promover o crescimento e desenvolvimento das criancas, e
quando tém uma doenca oncoldgica, é fundamental para melhorar os niveis de energia,
minimizar a morbidade e melhorar a qualidade de vida (Gibson et al., 2012). Os estudos tém
comprovado a relevancia da alimenta¢do, na prevenc¢dao do cancro e na melhoria dos
resultados do tratamento de diferentes tipos de neoplasias, através de diferentes
modalidades de agdao como a melhoria do sistema imunoldgico, na prevencao da obesidade,

entre outros (Ferrari et al., 2011; Haque et al., 2010).

O estado nutricional da crianga é vital para enfrentar o tratamento intensivo da doenga
oncoldgica e a desnutri¢do é frequente ocorrer no decurso dos tratamentos, sendo comum
em criangas com tumores sélidos como sarcomas, neuroblastomas, tumor de Wilms e
tumores cerebrais (Ladas et al., 2012). As criangas com leucemia apresentam uma taxa de
prevaléncia de desnutri¢cdo de cerca de 5-10% no momento do diagndstico e até 5% durante
o tratamento. A maior taxa de prevaléncia (50%) ocorre em criangas com neuroblastoma,
estimando-se que cerca de 30% das criangas com outros tumores sélidos estdo em risco de
desnutri¢ao, tanto no momento do diagndstico como durante os tratamentos (Brinksma et
al., 2012). Deste modo, é imperativo promover uma ingestdo nutricional adequada as

necessidades da crianca.

Os efeitos colaterais da quimioterapia como as nduseas, os vomitos, a anorexia, as alteragdes
de paladar e de olfato, a mucosite oral, a obstipacdo e a dor sdo responsdveis pela diminuicdo
daingestdo de alimentos e consequentemente conduzem a alteragdes nas praticas parentais
no momento das refeicdes (Maree et al., 2016; Fleming et al., 2015; Sari et al., 2013;
Robinson et al., 2012; Gibson et al., 2012; Green, Horn e Erickson, 2010; Cicogna, Nascimento
e Lima, 2010; Selwood, Ward e Gibson, 2010; Mosby, Barr e Pencharz, 2009; Skolin et al.,
2006; Martinson e Yee, 2003). Outro efeito secunddrio comum que tem impacto na ingestao
nutricional é a nefrotoxicidade, que provoca o aumento da deplecdo de certos nutrientes e
complicacBes infeciosas (Sala, Pencharz e Barr, 2004). A aversdo aos alimentos é um fator
psicolégico que, também, assume um papel de relevo na diminuigdo da ingestdo nutricional

(Skolin et al., 2006).
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A neutropenia e a suscetibilidade a infecdo impdem a adog¢do de novas praticas na
preparacao e selecao dos alimentos. Estas altera¢des associadas a prépria doenca e aos
efeitos colaterais da quimioterapia no sistema gastrointestinal afetam e originam mudancas

na alimentacdo das criancas.

Como referido anteriormente, as criancas com doenca oncoldgica estdo propensas a uma
ingestdo nutricional inadequada, tanto pela doenca como pela quimioterapia que efetuam
(Ward et al., 2015). O estado nutricional ndo adequado reduz a tolerancia aos tratamentos
com a alteragao do metabolismo da quimioterapia, prolonga os episddios de neutropenia, o
gue potencia o risco de infe¢do. Por outro lado, estas criangas apresentam um aumento das
necessidades nutricionais (Robinson et al.,, 2012). Assim, a alimentagdo é uma grande
preocupacao, tanto para os profissionais de sallde como para os pais. Estes em casa tém que
gerir diversos desafios no quotidiano, para promoverem uma alimenta¢do adequada as

necessidades dos seus filhos, respeitando os seus desejos e as regras impostas pelo

tratamento.

Todos os nossos entrevistados reportaram a preocupa¢do com a alimentac¢do dos filhos,
tendo que gerir as orienta¢gdes que lhe foram fornecidas, a vontade da crianga e as
dificuldades no quotidiano. A dieta neutropénica é recomendada pela equipa
multidisciplinar, o que suscita diversas mudancas nos habitos alimentares da crianca e por
vezes, de toda a familia. No discurso produzido pelos participantes é possivel observar essas

preocupacdes e alteragdes:

“(..) também temos cuidado, agora nem tanto, mas desde o inicio era com a
alimentagdo, porque por exemplo os leites, tinham que ser em embalagens
pequeninas, as bolachas, embora ainda continue o leite, as bolachas, eu facilito agora.
Se sobra um bocado de arroz e se ele porventura nos pede no dia seguinte, ou vé-nos
a comer, eu dou-lhe um bocadinho, mas antigamente eu néo lhe facilitava. A fruta, (...)
ele ndo a come cozida, entdo o que é que eu fago lavo-a muito bem, tiro-lhe uma casca
grossa e ele come um bocado.” E3;

“Eu compro pdo todos os dias fresco e ela come, (...) [os iogurtes] vou ao supermercado,
escolho (...) com o prazo de validade mais longo, pronto, vdo logo para o frigorifico,
vejo se a embalagem ndo estd violada, (...) desinfetamos a manga com vinagre,
descascamos e ela come. A manga tem casca fina, ndo é? Ela a pera e a magd passa a
frente, (...) tentamos também fazer uma alimentagdo muito variada, (...) felizmente ela
gosta muito de fruta de casca grossa, gosta de banana, gosta de romd, gosta por
exemplo de abacate, (...)” E4.

A gestdo do risco de infecdo associada a alimentacdo é uma preocupacao central, tal como é

expresso, nos seguintes enxertos:
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“(...) gastamos muito vinagre, porque desinfetamos tudo. HG uma garrafinha propria
sempre que abrimos ‘pra’ ele que nunca dad para o outro dia (...). Tudo com muito
cuidado mesmo. Um tio mata um frango, (...) vem numa arca, s6 faz a viagem, meia
hora, chega aqui prepara-se o frango, tudo em saquinhos individuais, tudo congelado”
E5;

“(...) os temperos antes da cozedura ou da confecdo, (...) a comida, os lequmes muito
bem cozidinho. (...). Ah ndo Ihe dou frango do churrasco, ndo lhe dou tudo que seja
confecionado cd fora, fumado, nada. (...) uma pessoa tem sempre aqueles cuidados, a
fazer tudo mais ao caseiro, mesmo os bolos e tudo, ndo hd nada comprado” E6;

“(...) estamos a fazer os possiveis para (...) que ndo coma assim, coisas assim abertas,
ndo é? Tem que ser assim coisas mais embaladas, ndo é? E diferente daquilo que uma
pessoa estava habituada, uma mudanga radical, sem duvida. (...) se sobrava comer ao
meio dia, guardava-se, metia-se no congelador ou no frigorifico e a noite comia-se (...).
Agora ndio podemos fazer isso (...) (...) A manteiga, sumos tem que ser daqueles pacotes
pequeninos.” E8.
Pela andlise do discurso verificamos a preocupacdo e o cumprimento na escolha,
armazenamento, preparagao e confecdo dos alimentos pela maioria dos participantes. A
implementacdo da dieta neutropénica é um desafio para as familias, pois exige alteragdo dos
seus habitos alimentares. Os participantes enfatizaram o desafio da proibi¢do dos alimentos
crus, o que levou a que os filhos deixassem de ingerir alguma fruta que apreciavam. Outros
investigadores (Sueiro et al., 2015; Gibson et al., 2012; Cicogna, Nascimento e Lima, 2010),

reportam praticas similares nos participantes dos seus estudos, que aderiram a dieta

neutropénica.

Os pais que participaram no nosso estudo, também mencionaram a necessidade de preparar
e confecionar alimentos a todas as refeicdes como um novo desafio. E de ressaltar que um
dos intervenientes verbaliza que atualmente facilita e que nem sempre cumpre todas as
recomendacdes, o que corrobora os achados de Sari et al. (2013). Este facto podera decorrer
da experiéncia adquirida pelos pais com o passar do tempo, ao conhecerem quais os efeitos
adversos mais proeminentes nos seus filhos perante os tratamentos, pois o participante

menciona que no inicio cumpria criteriosamente as recomendacdoes.

A reacdo de criancas e adolescentes a doenca difere. Os adolescentes e as criangas em idade
escolar tém capacidade para compreender a informacdo relativa a sua doenca.
Normalmente, as criangas em idade escolar sdo mais cooperativas no processo de
tratamento e cuidados. Por outro lado, os adolescentes consideram a doengca como
causadora de uma perda de independéncia e que coarta os seus planos para o futuro.
Todavia, diversos fatores afetam as reagGes das criancas e adolescentes, tais como o

temperamento, as experiéncias anteriores e os efeitos da doenca na familia (Sari et al., 2013).
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Um dos pais que participou do nosso estudo verbalizou que o seu filho, adolescente, tinha
consciéncia e cumpria a alimentacdo proposta pelos profissionais de saude, tal como

concluiram Sari et al. (2013), no seu estudo.

Para além das restricdes da dieta neutropénica, um dos participantes relatou a necessidade

de gerir os suplementos orais prescritos:

“(...) ele toma ao pequeno-almogo o Fortimel®, depois a tarde ao lanche toma leite,
mas tem que meter o Fantomalt®.” E10.
O suporte nutricional é uma ferramenta crucial no sucesso dos cuidados prestados a criancgas
submetidas a quimioterapia (Robinson et al., 2012). Estes investigadores concluiram que 45%
das criangas a realizar quimioterapia, apresentavam uma perda de 10% do seu peso e
consequentemente atingiram os critérios de ma nutrigdo. Para evitar estas situagdes sdo
fornecidos suplementos orais, para promover um bom estado nutricional, porém, estes nem

sempre sdo bem tolerados (Robinson et al., 2012; Gibson et al., 2012; Cohen et al., 2012).

Assim as questdes associadas a alimentagdo, constituem um verdadeiro desafio para os pais,

potenciador de constantes duvidas:

“(...) com a alimentacgdo dele em casa, é onde as vezes tenho mais duvidas, (...) a gente
faz-lhe a sopa, serd que posso guardar do meio-dia para a noite? (...) uma coisa que eu
tenho feito, é comprar aquele fiambre embalado, jd cortado, serd que é a melhor op¢do
ou serd que ndo é? (...) pode ser uma caixa de manteiga daquela familiar? (...) ou tem
que ser daquelas pequeninas ‘pra’ ele? (...) o leite jd sei que tem que ser aqueles
pacotinhos pequeninos (...) as quatro horas abro o pacote de leite, ele ds seis quer outra
vez leite, pode ser do mesmo pacote? (...) é porque jd tenho feito as duas opgdes {...)
eu ainda me dou muitas vezes a pegar no prospeto que a nutricionista me deu e eu jd
o li ndo sei quantas vezes” E10.
O discurso deste pai, entrevistado no primeiro regresso a casa, evidencia a necessidade de
mais informagdo. Como referem Cicogna, Nascimento e Lima (2010), nestas situagles os pais
antes de se adaptarem a doencga, ja necessitam de se responsabilizar pela gestdo do
tratamento, nomeadamente a nutricdo. Infere-se da especificidade e complexidade da

doencga oncoldgica, a necessidade de proceder a uma atempada preparacdo dos pais para

cuidar dos seus filhos em casa.

Pelo referido pelo participante, verificamos que apesar de ler e reler o folheto informativo
fornecido pela nutricionista, as dividas mantém-se, pois os problemas / dificuldades tém que
ser geridos no dia a dia. Outros investigadores (Sari et al., 2013; Gibson et al., 2012; Green,
Horn e Erickson, 2010), também concluiram que os pais reportam a necessidade de mais

informacdo sobre a alimentacdo.
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Alguns participantes referiram que preferem alimentos de agricultura biolégica para
promoverem uma nutricdo adequada aos seus filhos como se denota nas suas afirmacdes:
“(...) desde que isto aconteceu come¢dmos a optar por os produtos bioldgicos. Ah tudo
o que ele come, quer de lequmes, quer de carne, o que quer que seja é bioldgico.” E5;
“Tivemos que mudar radicalmente hdbitos que ele tinha normais, que era comer
bolachinhas (...) Montes de porcarias (...) Nés temos que procurar o que é bioldgico,
que foi produzido através de agricultura bioldgica” E7.
A opcdo dos participantes por produtos bioldgicos é hoje amplamente divulgada como
medida de combate / gestdo do cancro. Assim, o estudo de Sari et al. (2013), também reporta
essa escolha por parte dos pais. A industrializagdo da alimentagdo leva a que o consumidor
ingira alimentos cancerigenos. Neste dmbito, o estudo de Vogt et al. (2012), revela esse
consumo e os efeitos nefastos na saude, como o cancro. Estes autores recomendam o
consumo de alimentos bioldgicos, especialmente legumes e vegetais, e diminuicdo do
consumo de alimentos de origem animal, para reduzir a exposi¢ao a poluentes organicos. O
oncologista Khayat (2016) recomenda que se deve privilegiar o consumo de fruta e legumes

de agricultura bioldgica na dieta de doentes com cancro.

Contudo, a alimentacdo estd associada a outros problemas, como os decorrentes da recusa

alimentar dos filhos, o que é patente no discurso dos participantes:

“As dificuldades, hmm é tinham mais a ver, mesmo com... prontos, a rejei¢cdo da
alimentagdo” E1;

“Ele dizendo que ndo, é estar a meter-lhe a boca e ele estar a deitar para fora (...) antes
de ir ‘pa’ cama bebe o leite, ele praticamente anda sé com sopa. E sopa, come a papa
de manhd ao pequeno-almocgo, ao lanche é um sacrificio dar-lhe alguma coisa, mas
pronto.” E3.
As causas para a recusa alimentar sdo multiplas. Um dos fatores é a alteracdo do paladar,
segundo os pais e as criancas (Skolin et al., 2006). Por sua vez, neste estudo os profissionais
de enfermagem consideram que os problemas alimentares nas criangas estdo associados as
nauseas, e todos os intervenientes reconhecem também o contributo dos aspetos
psicolégicos, tais como a aversdo aos alimentos, assim como a alteracao do olfato, o apetite

diminuido, a dor e os vomitos.

Durante o tratamento com quimioterapia, a maioria das criancgas apresenta diminui¢dao do
apetite e reducdo da ingestdo de alimentos, o que potencia as dificuldades dos pais para
promoverem uma nutricdo adequada, gerando preocupacdo e angustia (Robinson et al.,

2012; Martinson e Yee, 2003; Skolin, Hursti e Wahlin, 2001). Contudo, os efeitos colaterais a
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nivel do sistema gastrointestinal e as experiéncias negativas vivenciadas, vao para além do
tempo dos tratamentos, e os problemas alimentares mantém-se, e por vezes, até se agravam

no domicilio (Mosby, Barr e Pencharz, 2009).

Todos estes problemas e a inerente perda de peso sdo potenciadores de stresse para os pais
(Fleming et al., 2015). No nosso estudo, a recusa alimentar foi verbalizada por todos os
participantes, referindo que era devida tanto aos efeitos colaterais a nivel gastrointestinal,
como as alteracdes dos habitos alimentares e devido as mudancas na dieta sugeridas pelos
profissionais de saude. Perante as dificuldades que enfrentaram com a rejei¢ao da ingestao

alimentar dos filhos, os pais recorreram a diversas estratégias:

“Toda a gente acompanhou a alimentagdo do R. da mesma forma, o que ele come é o

que os outros comem, cd em casa.” ES.
A estratégia de modificar o regime alimentar de toda a familia, para acompanhar as
alteragdes dietéticas vivenciadas pela crianga, adotada pelos participantes é uma mais-valia,
gue auxilia na implementac¢do da nova dieta e melhora a qualidade de vida familiar. Esta
estratégia foi reportada por outros investigadores (Cicogna, Nascimento e Lima, 2010), como
facilitadora da mudanca alimentar da crianca. Quando a mudanga dos hdbitos alimentares
da familia ndo ocorre de acordo com as necessidades da crianca, prejudica a adaptagdo a

doenca e diminui a adesao ao plano terapéutico.

Com o objetivo de combater a perda de apetite e o desinteresse pela comida, os pais podem
providenciar os alimentos preferidos, questionar a crianga sobre o que deseja comer e tentar
ter em consideragdo os seus pedidos, tendo em conta as restricdes e orientagSes dos
profissionais de satde (Fleming et al., 2015; Alvarez, Velasco e Portilla, 2012; Gibson et al.,
2012; Cicogna, Nascimento e Lima, 2010). Estas estratégias foram adotadas por alguns dos

nossos participantes:

“(...) tento dar-lhe ao mdximo as coisas que ela gosta” E6;

“Pergunto-lhe sempre o que é que ele quer, porque depois se ele disser que ndo quer,
ponho-lhe a cara (...) e come. Ontem disse que queria uma sopa fresca, comeu a sopa
fresca, depois disse que queria arroz com douradinhos, comeu arroz com douradinhos,
mas s6 comeu um bocado, ndo foi? Mas foi porque eu lhe pedi. (... Uma pessoa
pergunta-lhe o que é que ele quer, que é para ele depois ndo comegar com historias,
ndo é? Que assim ndo tem desculpas.” E9.

Insistir com a crianca, para que ingira os alimentos recusados, sem imposicoes e com palavras
encorajadoras, pode ser uma estratégia relevante nos periodos das refei¢cdes (Jansen et al.,

2014; Alvarez, Velasco e Portilla, 2012). Como verbalizaram os participantes:
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“(...) [apds tratamento de quimioterapia] é ir ‘pra’ casa, é o comegar a dar-lhe a
alimentacdo gradualmente, porque ela come mal, ahh primeiro ndo come, depois
comega a comer muito pouco e essa insisténcia da nossa parte, de lhe ir dando,
pouquinho de cada vez e muito a miudo (...), a estimuld-la ‘pra’ ela comer e acaba por
depois comegar a comer, normalmente ao fim de uma semana, de uma semana e
meia.” E2;

“Para ver se ela evolui, estamos a dar de comer hora a hora, ‘pra’ ver se ela desenvolve,
sendo o que ela come se s6 damos ao lanche, jantar e almogo estamos tramados.” ES.
Alguns dos nossos participantes reportaram que além de providenciar os alimentos
preferidos da crianga, insistem para que ela ingira os alimentos recusados, oferecendo-os ao

longo do dia e da noite.

Wardle et al. (2003), concluiram que a exposi¢do repetida a um sabor ndo familiar é uma
estratégia promissora para promover a ingestdo dos alimentos rejeitados pela crianga, por
sua vez, a estratégia de recompensa nao revelou resultados tdo positivos. Contudo, este
estudo foi feito com criangas sauddaveis, pelo que nem sempre estas estratégias resultam
guando uma crianca esta doente. Nestas situa¢des, € compreensivel que os pais sintam uma
maior pressdao para que os filhos se alimentem bem, como uma forma de ajudar na

recuperagao.

Neste sentido, alguns pais apesar de insistirem, exercem alguma pressao verbal para que os

filhos se alimentem, tal como é expresso por um dos nossos entrevistados:

“Eu ponho aqui um iogurte e estou uma manhd a dar-lhe, mas dou, vai uma colher,
depois ele vem, dou-lhe outra colher (risos), outra colher e consigo. Como o leite hoje,
fiz leite simples, eu consegui, comegou as 8 e acabou agora, duas horas, mas consegui.
E assim aos bocados e ameagando, mas consigo.” E9.
Porém, o recurso a pressao verbal pode originar algum conflito entre os pais e a crianga, o
gue podera agravar a situac¢do. De facto, alguns pais reportam momentos de tensao e conflito
durante as refeicGes, referindo recorrer a pressao verbal com alguma frequéncia (Fleming et
al., 2015). A angustia dos pais ao vivenciarem a perda de peso e a diminui¢do da ingestdo

nutricional, pode originar um impacto negativo nas interacdes pais-filhos durantes as

refeicGes (Fleming et al., 2015).

A distracdo é uma estratégia utilizada por muitos pais nos momentos das refei¢gdes. A
interacdo com a familia, as brincadeiras, as histdrias, os desenhos e a televisdo despertam
agrado nas criangas e a sua utilizagdo facilita o grande desafio que os pais enfrentam na hora
da refeicdo (Alvarez, Velasco e Portilla, 2012; Gibson et al., 2012). A brincadeira é

considerada uma medida terapéutica, que promove o desenvolvimento infantil, e o
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restabelecimento fisico e emocional ao minimizar o processo de doenga. O ludico facilita o
momento das refei¢bes, levando a que as criangas se alimentem melhor (Sousa et al., 2013).
Todavia, a distracdo deve ser realizada de forma adequada, para evitar que a crianga se
interesse mais por esta do que pelos alimentos oferecidos (Alvarez, Velasco e Portilla, 2012).
A distracdo, de acordo com a idade e as preferéncias da crianca, quando utilizada
corretamente, pode ser uma estratégia relevante na alimentacdo das criancas, como

verbalizou um dos participantes do nosso estudo:

“Ele nunca deixou de comer (...). Qualquer coisa a distrai-lo na televisdo ou um jogo,
uma coisa qualquer. Tudo vale nestas alturas. Portanto, o importante é que ele coma
e é facto, que ele nunca deixa de comer” E5.
O recurso a negociagdo e a recompensa perante a recusa alimentar é uma tatica com algum
sucesso e que diminui a angustia dos pais, pois estes permutam a ingestao dos alimentos por
algo que as criangas estimam. Contudo, a frequéncia da sua utilizacdo pode dificultar a
capacidade de a crianga compreender a imposicdo de limites e consequentemente tornar-se
desobediente (Jansen et al., 2014; Perosa et al., 2011). Esta estratégia também é referida no

estudo de Sueiro et al. (2015), assim como por um dos intervenientes do nosso estudo:

“Uma coisa que ndo conseguimos eliminar é o pdo, ele continua a comer pdo com

manteiga, muito menos que o que comia, (...) temos tido resultados é dar-lhe fruta,

tipo queres comer pdo, (...) come uma banana primeiro e depois eu dou-te o pdo” E7.
Blissett (2011), argumenta que os pais perante a recusa dos seus filhos em ingerirem
alimentos saudaveis, devem recorrer a estratégia de negociagdo com recompensa em
detrimento da imposicdo, pois a primeira apresenta maior probabilidade de sucesso na

concretizacao dos objetivos.

Os estudos experimentais realizados por outros investigadores (Horne et al., 2004; Wardle
et al., 2003), para avaliar o sucesso da estratégia de negociacdo com recompensa na
promocgao da ingestdo de vegetais, demonstraram a eficacia da estratégia no aumento do

consumo deste alimento pelas criancas.

Um dos nossos participantes referiu que optou por inserir alimentos nas refei¢cdes, sem dizer

ao filho, com o intuito que ele os ingerisse, sem ter consciéncia da sua presenca:

“(...) as dificuldades que eu tenho sentido é em alterar a alimentacdo, (...) ontem
fizemos uma coisa incrivel, a [mde] cozinhou os cogumelos shiitake e misturou com
carne grelhada e cortou tudo e deu-lhe e ele mal sentiu, fogo! Incrivel (...) aquilo é tudo
castanho e tal, (...) e ela insistiu duas ou trés vezes e a terceira vez comeu e a partir dali
comegou a comer. O pd, foi uma vitdria.” E7.
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Estes pais recorreram a esta estratégia para que o filho ingerisse os alimentos necessarios e
com um valor nutricional adequado, e com o objetivo de a crianga experimentar novos
alimentos. Esta estratégia também foi utilizada pelos participantes do estudo de Sueiro et al.
(2015). O ocultar os alimentos dificulta o conhecimento destes pela crianca (Sueiro et al.,
2015). Porém, a exposicdo aos sabores dos alimentos potencia a aceitagdo dos mesmos

(Blissett, 2011).

Perante a recusa da alimentacdo por parte das criancgas, alguns pais referiram que tentam

providenciar uma alimentagdo variada e refeicdes com maior valor nutricional:

“(...) ele raramente come fruta, entéo ontem estive-lhe a ralar assim uma série de fruta
e ele Iad comeu, pronto se ele ndo comer depois melhor a noite, mas pelo menos tem
aquela fruta toda, vou jogando assim {(...) eu tento pelo menos dar-lhe a sopa. A sopa
tem tudo, por isso se ele ndo comer o conduto jgd ndo me importo” E3;

“Pode a comida ndo ir, mas vai a sopa. (...) meto carne na sopa e tudo. E um meio de

ele comer mais um bocadinho de carne (...) a gente faz uma vez uma coisa, outra vez

outra para ver se ele vai comendo.” E10.
Os pais acreditam que os nutrientes sdo elementos bdsicos e essenciais para manter uma
boa saude e fortalecer o sistema imunitdrio da crianga, auxiliando-as a enfrentar a doenca e
o tratamento agressivo. Assim, socorrem-se de diversas estratégias para providenciar uma
alimentac¢do adequada, entre elas inclui-se a prepara¢do de sopas nutritivas (Martinson e
Yee, 2003) e a oferta de uma alimentacdo diversificada, com o objetivo de ultrapassar a
aversdo aos alimentos, que os filhos desenvolvem durante o tratamento com quimioterapia

(Gibson et al., 2012).

Como atras ja se explorou, a alimentacdo é uma preocupacgao central dos pais, cujos filhos
tém uma doenga crénica como o cancro. Portanto, os pais recorrem a diversas estratégias
tais como: a alteragdo do regime alimentar de toda a familia, para acompanhar as mudancas
vivenciadas pela crianga; a insisténcia para o consumo de alimentos ao longo do dia; a
distracdo; a negociacdo com recompensa; o providenciar uma alimentacdo variada e
refeicGes mais nutritivas; o questionar a preferéncia alimentar e fornecer a refeicdo de
acordo com o seu pedido; a pressdo verbal para promover o consumo adequado dos
alimentos. A implementagdo destas estratégias pretende melhorar a alimentacdo da criancga

e diminuir a preocupacdo dos pais relativa a alimentacdo dos filhos.

Os pais devem recorrer a estratégias positivas (Fleming et al., 2015), pois o recurso a
estratégias negativas pode contribuir para comportamentos alimentares incorretos (Blissett,

2011).
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Um bom estado nutricional é vital na crianca durante o tratamento quimioterapico, e a
pandplia de estratégias negativas e positivas a que os participantes do nosso estudo
recorreram, demonstra a dificuldade e a complexidade da gestao alimentar nas criangas com

cancro em casa.

A nutricdo é uma ferramenta que pode ser utilizada positiva ou negativamente para alterar
o prognostico da doenca oncolégica. Uma nutricdo adequada potencia uma melhor resposta
ao tratamento e uma melhor qualidade de vida (Kazem et al., 2011). Dois participantes do
nosso estudo providenciaram refei¢es com alimentos que referem ser importantes para

combater o cancro:

“(...) o que ele comia era sopa com (...) sementes de abobora ou sementes de girassol,
ninguém se lembra de pér quinoa com algas (...) Os batidos que eu lhe fazia sempre,
com beterraba, com cenoura, com laranja e com as sementes. (...) uma coisa que
mantive sempre foi ndo hd lacticinios, ah ndio hd agucar, nGo had farinhas refinadas,
nem alimentos processados. (...) a avo s6 cozinha com dgua de Monchique®, porque
como é mais alcalina (...) eu sempre fiz vdrios tipos de chds para desintoxicar (...) desde
o dente-de-ledo, borututu, tenho vdrios” E5;

“(...) temos tentado incorporar coisas mais sauddveis na alimentag¢do dele. {...)
diariamente fazemos a sopa ‘pra’ ele e a sopa vai carregada com (...) cruciferas, que
sdo uma parte das hortalicas que sGo muito boas para combater o cancro. As cruciferas
sdo os brdécolos, a couve-flor, a couve-galega, a couve-de-bruxelas, todo o tipo de
couve, a rucula, o agrido. (..) sementes, superimportantes, porque tém muitas
vitaminas e nutrientes, magnésio, selénio, potdssio (...) frutos secos também tém
montes de vitaminas e minerais.” E7.
A alimentacgao é valiosa, tanto na preveng¢ao como no tratamento do cancro (Roma, 2014).
Deve ser diversificada, devendo na concegdo evitar-se os fritos, os grelhados e os alimentos
processados (Khayat, 2016; Roma, 2014). Estes autores também destacam os alimentos que
0s nossos participantes verbalizaram, pois possuem compostos com propriedades
anticancerigenas, e o seu consumo reforga o sistema imunitario e previne a alteracdo celular.
Relativamente ao tipo de dgua que as criancas devem ingerir ndo ha consenso. Alguns
autores referem que deve ter um pH acalino, préximo de 9,5, pois atualmente existe uma
propensdo para o pH do nosso organismo ser acido (Roma, 2014). Outros afirmam que nao
ha evidéncia cientifica que comprove as vantagens da ingestdo de dgua alcalina durante o

tratamento de cancro, pelo que n3o deve ser aconselhado o seu consumo, tanto na

prevencdo como no tratamento da doenca oncoldgica (Fenton e Huang, 2016).

Pela andlise do discurso dos pais, podemos concluir que eles desejam e tentam prestar os

melhores cuidados, para promover uma ingestdo nutricional adequada, que aukxilie o filho a
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ultrapassar a doenga. Seguem maioritariamente as recomendacdes efetuadas pela equipa
multidisciplinar, no que concerne a dieta neutropénica. Recorrem, também, a diversas
estratégias para minimizar a recusa alimentar dos filhos. Além das recomendacdes dos
profissionais de saude, alguns pais preferem providenciar refeicdes com alimentos de

agricultura bioldgica e alimentos que estejam associados a uma acdo anticancerigena.

Higiene Corporal

A Higiene corporal é um constructo, que tem evoluido ao longo dos tempos. Nightingale
defendia o recurso ao sabdo e a dgua quente para a limpeza do corpo (Nightingale, 2005).
No século XIX, passa a integrar no seu conceito as razoes para a saude (Penaforte, 2011) e

hoje consideramos que é essencial para a salde e bem-estar dos individuos.

A suscetibilidade a infecdo é um efeito que decorre da quimioterapia, pelo que os pais além
dos cuidados com a alimentagao, necessitam de ter cuidados especificos com a higiene
corporal das criangas que foram sujeitas a tratamentos oncoldgicos. Tal como menciona
Shelton (2003), a pele e a flora da membrana mucosa endégena que normalmente ndo sdo
patogénicas, podem ser prejudiciais para os doentes com neutropenia prolongada e severa.
O banho frequente com sabdo neutro e sem cheiro permite manter a integridade da pele,
prevenir infecdes e promover o conforto e relaxamento da crianga (Woten e Avital, 2016;

PIPOP, 2016; CDC et al., 2015; Shelton, 2003).

A higiene oral é extremamente importante, sendo os cuidados com a boca, lingua e dentes
essenciais, especialmente ao fim de cada refeicdo e antes de dormir. Recomenda-se que os
cuidados orais sejam executados com uma escova macia e o uso de colutérios, se indicado

pelos profissionais de saude (PIPOP, 2016; CDC et al., 2015; Shelton, 2003).

As criangas com cancro maioritariamente possuem um CVC, pelo que é extremamente
importante manter a pele circundante limpa e seca, para prevenir a infe¢cdo associada ao CVC
(Mennella e Woten, 2016; National Cancer Institute, 2012a; Bryant, 2003). Neste sentido, os
pais e as criangas devem ter em consideracdo algumas precaugdes com o CVC, evitando o
banho de imersdo. O banho permitido é o banho de chuveiro, desde que o CVC esteja
protegido com pensos impermedveis (Mennella e Woten, 2016; PIPOP, 2016). Estas

precaucdes e dificuldades foram reportadas por alguns pais:
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“(...) no banho dela, na higiene dela é complicadissimo com o cateter, (...) embrulho-a
em pelicula aderente da cozinha, portanto, ‘pra’ lhe dar banho, porque dar-lhe banho
durante este tempo todo a “gato” é um bocado complicado, e acho que ela precisa de
um banhinho.” E2;

“(...) os banhos sdo sempre cuidadosos, (...). Quando eventualmente (...) 0 penso tem
tendéncia a sair, hd uma mdscara para ele, hd outra para mim, eu tenho um produto
desinfetante, desinfeto aquilo, passo uma compressazinha, volto a colar um penso
novo.” E5;

“Tem que se isolar com aqueles isoladores [pensos impermedveis] que vocés

[enfermeiros] arranjaram e dd-se o banhinho com o mdximo cuidado possivel.” E8.
Resultados similares sdo encontrados no estudo de Gelesson et al. (2009), que pretendiam
compreender os significados atribuidos pelos cuidadores no cuidar da crianga com
neutropenia no domicilio e conhecer as necessidades de orientagdo para prestar esses
cuidados. Concluiram que as alteragdes necessarias aos cuidados de higiene que
habitualmente prestavam ao filho, geram preocupacdo e ansiedade, especialmente no

primeiro regresso a casa.

A consciencializacdo das precaugdes inerentes ao CVC, no momento dos cuidados de higiene
corporal origina nos pais preocupacao, pois além do risco de infe¢do, os mesmos referem
gue ndo querem que o CVC se exteriorize. Quando porventura é necessdrio realizar o
tratamento do local de inser¢cdo do CVC, os participantes do nosso estudo demonstram
conhecimentos e competéncias. Kramer et al. (2013) e Bryant (2003), recomendam que os

cuidadores devem executar o tratamento do local de inser¢do do CVC com técnica asséptica.

Suscetibilidade a Infecao

A crianca submetida a quimioterapia esta propensa a imunossupressao, pois um dos efeitos
adversos é a supressdao da medula éssea, que origina a neutropenia e a linfocitopenia e
consequentemente suscetibilidade a infecdo (Engelke, 2016; Zwitserloot et al., 2012; Bryant,
2003). Um estado nutricional inadequado e a presenca do CVC também sdo fatores

concorrentes para o risco de infecdo (Lymphoma Association, 2015; Friese, 2007).

Apesar dos avancgos nos cuidados de saude na area da oncologia, a infecdo continua a ser
uma das principais causas de hospitalizacdo e de morte nos doentes com cancro submetidos
a quimioterapia. Assim, a sua prevenc¢do durante o tratamento é crucial para diminuir

significativamente a morbilidade e a mortalidade destes doentes (Dunbar et al., 2014). O tipo
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de infe¢des adquiridas depende das células do sistema imunoldgico afetadas, pelo que os
doentes com neutropenia estdo mais propensos a infe¢des fungicas e bacterianas (Siegel et

al., 2007).

Apds o término de um ciclo de quimioterapia e se a crianca estiver capaz, sob o ponto de
vista clinico, ird para casa. Porém, a suscetibilidade é um risco real a monitorizar em casa,

quer pelos pais, quer pela crianca, se tiver idade para ser envolvida nos cuidados.

Numa investigacdo com criangcas com doencas oncoldgicas, foram identificados 67% de
episddios de infe¢do durante o periodo de neutropenia (Zwitserloot et al.,, 2012). A
neutropenia prolongada é um fator de risco para a ocorréncia de infegdo, sendo
condicionada pela doenga subjacente, pelo protocolo de tratamento e a resposta

idiossincratica do sistema imunitario da crianga.

Decorrente da categoria “Suscetibilidade a Infe¢dao”, tal como foi expresso anteriormente,
emergiram as seguintes subcategorias: “Gestdo das Visitas”, “Brinquedos”, e “Espagos

Publicos e Fechados” (Figura 3).

Gestdo das Visitas

As visitas sdo uma fonte de diversos tipos de infe¢cOes, sendo necessario realizar uma triagem
das visitas de criangas e de adultos. As crian¢as podem transmitir doencas infantis e infe¢oes
respiratdrias (Siegel et al., 2007). As visitas com sinais e sintomas de doengas transmissiveis
nao devem entrar em contacto com a crianga doente (CDC Foundation, 2016; Siegel et al.,

2007).

As medidas adotadas devem ter em consideracdo o nivel de contacto com a crianga doente
(Siegel et al., 2007). A higienizacdo das maos e a etiqueta respiratdria sdo medidas cruciais
na prevencao das infecdes (CDC Foundation, 2016; Siegel et al., 2007), que devem ser

solicitadas as visitas.

A maioria dos participantes do nosso estudo revelou preocupacao na gestdo das visitas em

casa:

“As visitas é muito complicado, nds tentamos estabelecer algumas regras em casa. No
inicio nés ndo deixdvamos que ninguém se aproximasse da M. [criangal. (...). A M. como
é muito pequenina consegue-se manter no quarto. (...). As pessoas vém a casa, mas
ficam no espaco da sala ou cozinha. (...) quando hd necessidade ou quando as pessoas
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pedem muito que gostavam de a ir ver, vdo até a porta do quarto. (...) inclusive na
porta do quarto da M. tem um desinfetante, tem mdscara” E2;

“Quando ele estd com os valores bem, recebe essas visitas [de familiares] se ndo
estiverem doentes, (...) ou um ou outro amiguinho também ja vierem cd visitd-lo {...)
Claro, que eles vém, tém que calcar umas carapucinhas nos pés, tém que lavar as mdos,
desinfetar as mdos, (...). quando ele estd na altura pior, ndo vem ninguém. (...). Temos
a casa de banho de servico sempre preparada com desinfetante e mdscaras, para quem
chega poder lavar as mdos e desinfetar e eventualmente usa a mdscara, se for
necessdrio.” E5;

“Chegando alguém ld em casa, a S. [crian¢a] mete logo a mdscara. (...) eles lavam as
mdos, sempre a entrada (...). Tém cuidados, também tém consciéncia do problema
dela” E8.
Pela analise dos excertos precedentes, pode inferir-se que os pais limitam as visitas ao circulo
familiar e no caso dos adolescentes, aos amigos proximos e gerem-nas de acordo com os
valores hematoldgicos dos seus filhos. O receio da infe¢do é uma preocupacao levando-os a

restringir as visitas (Sari et al., 2013; Beck e Lopes, 2007; Moody et al., 2006).

No nosso estudo, constatou-se que alguns pais confinam o espaco fisico dos filhos aos
guartos, e recorrem a medidas protetoras como as mascaras, cuidado este também expresso

no estudo de Sari et al. (2013).

Tal como referimos aquando da explicitacdo do procedimento de colheita de dados, algumas
entrevistas foram conduzidas no domicilio. Foi possivel observar que a entrada os pais
tinham mdscaras e solugdo desinfetante para as maos. A maioria dos participantes reportou
gue requer das visitas a higienizagcdo das mados; o uso da mascara varia entre a crianca e as

visitas, dependendo esta gestdo da idade da crianga.

Zitella, Holmes-Gobel e O’Leary (2009), referem que a higienizagdo das maos é a intervencao
mais importante para prevenir a infecdo. Quando as maos ndo se encontram visivelmente
conspurcadas ou contaminadas, pode optar-se por realizar a lavagem das mados com agua e
sabdo ou em alternativa a sua desinfecdo com solugdo alcodlica, porém, se estiverem
visivelmente conspurcadas é mandatdrio que se efetue a sua lavagem com agua e sabdo

(CDC, 2011; Zitella, Holmes-Gobel e O’Leary, 2009).

A preocupacdo com a infecdo pode levar ao isolamento social e afetar o estado emocional
da crianga (Sari et al., 2013). Assim, alguns dos pais assumem ser mais liberais na gestdo das

visitas, proibindo-as somente a pessoas com gripe ou constipadas:

“(...) quando estdo com gripe ou se sintam doentes, proibo, fora isso, seja o que Deus
quiser (...) Entdo eu inicialmente tinha mdscaras, dlcool, ainda tenho dlcool gel. Ah,
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mas de uns tempos ‘pra’ cd, ja ndo dou ‘pra’ desinfetarem as mdos, isso foi mais inicial,
aquele impacto, ndo é.” E3;

“Se as pessoas tiverem que vir cd, vém. (...) ele nem sempre anda com a mdscara {(...).
Se ele estiver com os valores em baixo, (...) a gente tenta ter mais cuidado, mas no resto
normal, as pessoas entram cd em casa sem stresse, sem cuidado nenhum especifico.”
E7.
Alguns participantes quando os seus filhos ndo se encontram neutropénicos, facilitam as
visitas e o recurso a medidas de protecdao como a mdscara, o que corrobora os achados de
Sari et al. (2013). Siegel et al. (2007) recomendam a utilizagdo de mascaras apenas em
pessoas com tosse, pela probabilidade de disseminarem secreg¢des respiratorias infetadas.
Porém, Garbin et al. (2011), concluiram que ndo existem estudos com forte evidéncia
cientifica que justifiquem o uso de mascara nestes doentes. Também num outro estudo, é
referido que o isolamento protetor com as medidas de barreira (mascara, luvas e bata) ndo
é necessario para os doentes com tumores sdlidos, com baixo risco de desenvolver
neutropenia (Schlesinger et al., 2009). Contudo, as questdes das medidas de isolamento
continuam por resolver e esta investigacdao apresenta limitagGes sobre a falta de evidéncia
com doentes com tumores sdlidos, enfatizando ainda que o recurso as medidas de barreira,

demonstra reducdo das infe¢cGes Gram-negativas.

A problemadtica da infe¢do cruza-se com a subcategoria seguinte: os “Brinquedos”.

Brinquedos

O brincar é um direito que assiste todas as criangas, como é mencionado no 72 Principio da
Declaragao dos Direitos da Crianca (Gabinete de Documentagdo e Direito Comparado, sd),
pois é através da brincadeira que a crianga expressa os seus sentimentos (Ramos, 2014) e
apreende sobre o mundo, o tempo e o espaco. E considerada uma atividade de extrema
importancia para a crianga, promovendo o seu desenvolvimento motor, emocional, mental
e social. Através da brincadeira a crianca manifesta os seus sentimentos, os seus medos, as
suas ansiedades e as suas frustracGes e de forma simbdlica transmite as suas vivéncias, as

suas fantasias e os seus desejos (Lira e Rubio, 2014; Martins et al., 2001).

Em qualquer idade, a brincadeira é uma medida terapéutica, uma vez que ajuda a libertar
toda a tensdo e stresse inerentes ao processo de crescimento e desenvolvimento
(Hockenberry e Wilson, 2014; Sousa et al., 2013). Assim, o brincar é essencial na crianca que

vivencia a doencga oncoldgica como forma de extravasar os seus sentimentos (Melo e Valle,
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2010). Todavia, os brinquedos sdo potenciais fontes de contaminagdo, uma vez que o
contagio por micro-organismos resistentes é elevado nos brinquedos e a sua partilha facilita
a aquisicdo de infecdes (Ramos, 2014). Os brinquedos devem ser limpos e desinfetados
regularmente e a sua partilha com outras criancas deve ser evitada (CDC Foundation, 2016;

Siegel et al., 2007).
Esta preocupacdo foi manifestada pelos pais inquiridos:

“(...) tudo o que era brinquedos de pano, de tecido. Portanto, os peluches, o pelo
decidimos arrumar, ela tinha uns bonequinhos ‘pra’ adormecer, tirdmos tudo isso e
usamos tudo brinquedos de pldstico, fdceis de limpar, de desinfetar” E2;

“(..) os brinquedos da A. [crian¢a] normalmente sdo desinfetados. (..) vou
desinfetando de vez em quando e sGo lavados uma vez por semana no minimo, depois
sdo sempre guardados em caixas e pronto. Ela brinca e mete no sitio, quando vai ao
chdo a gente tenta também desinfetar sempre ao mdximo ah para ndo contaminar
nada e para ela andar a vontade.” E6.
Benedetti, Garanhani e Sales (2014), reportam as profundas altera¢cGes impostas no
quotidiano, alterando toda a dinamica familiar. Um dos participantes neste estudo referiu a
necessidade de remover os objetos de aconchego significativos para filho pelo facto de se
encontrar imunodeprimido. Também Sari et al. (2013) mencionam os cuidados de higiene

meticulosos que os pais tém com todos os objetos em contacto com a crianca, para evitar

infecdes.

Apesar de considerarem importante a limpeza e desinfe¢do dos brinquedos, dois pais do
nosso estudo expressaram que ndao a executam, talvez pela sobrecarga de outras
preocupacdes que consideram mais relevantes e com maior impacto para a saude do seu

filho e considerarem o ambiente domicilidrio menos propenso a infe¢Ges:

“Até é uma vergonha dizer isso, eu aqui em casa nunca desinfetei os brinquedos dele,
nunca. No hospital eram desinfetados sempre que caiam ao chdo, ndo é?
Constantemente, aqui ndo” E3;

“(...) no inicio, vou-lhe dizer a L. [esposa] (...) gastou quase o frasco [desinfetante] todo
naquilo. Limpou aquilo tudo, o quarto dos brinquedos, mas foi a primeira vez, nunca
mais fizemos nada (...) mas eu acho que as pessoas deviam ter cuidado. Mas, eu ndo o
vejo a ter assim nenhum problema de maior porque a gente ndo tem cuidado.” E7.
Schlesinger et al. (2009) numa meta-analise que conduziram, constataram que a maioria das
causas de mortalidade diminui nos doentes em tratamento em regime de ambulatério. Por

sua vez, o CDC (2011) menciona que a necessidade dos doentes com cancro frequentarem

os servicos de saude potencia a sua exposicdo a infe¢des nosocomiais.
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Espagos Publicos e Fechados

A vida social é uma componente essencial na vida da crianca (CDC Foundation, 2016) e da
sua familia, que ndo deve ser descurada. Porém, a suscetibilidade a infecdo leva a

necessidade de gerir o ambiente onde a crianga se move.

Os doentes com neutropenia devem minimizar a exposicdo a micro-organismos
potenciadores de infegbes, pelo que devem evitar multiddes e locais com elevado risco de
infecdo como espagos publicos e fechados, nomeadamente cinemas, centros comerciais,
transportes publicos, piscinas, entre outros (Lymphoma Association, 2015; CDC Foundation,

2015; CDC et al., 2015).

A gestdo dos espacos foi uma preocupacdao manifestada pelos pais participantes, levando-os

a evitar os espacos publicos, frequentando apenas os servigos de saude:

“As saidas a rua tém sido muito complicadas, nds nGo saimos com a M. [criang¢a]. As
unicas saidas da M. é de casa para o hospital e do hospital para casa, fora isso ndo
saimos com a M. ‘pra’ lado nenhum porque temos receio.” E2;

“(...) ela ndo vai ‘pra’ centros comerciais (...) ela ndo sai de casa, s6 sai ‘pra’ vir ao
hospital.” E4;

“(...) s6 saiu ontem porque tinha que tirar as fotogrdfias, (...) ‘pra’ matricula (...) ele ndo
tem saido de casa.” E10.
Esta pratica de evicgdo de atividades de lazer em espacos publicos e fechados é mencionada
em outros estudos (Cicogna, Nascimento e Lima, 2010; Kohlsdorf e Junior, 2010; Costa e

Lima, 2002).

A gestdo das atividades sociais em espacos publicos e fechados das criangas com cancro é
feita de acordo com os valores hematoldgicos (Beck e Lopes, 2007; Moody et al., 2006), tal

como é patente no discurso:

“(...) ele gosta de ir as livrarias (...). Entdo quando ele estd com os valores bem,
impecdveis, antes dos tratamentos, normalmente deixo-o ir, vai de mdscara, ndo tira
a mdscara em hipdtese alguma. Noutro dia quis ir ao cinema, fomos, eramos sé cinco
ao todo no cinema, de mdscara, ndo tira a mdscara, quando sair e estiver num espago
livre, bebe dgua, antes e depois, Id dentro nem ‘pra’ beber dgua o deixo tirar a mdscara
e ele foi sempre assim. Ja foi ao teatro também, mas sempre com estes cuidados” E5.

Tudo isto configura restricdes que levam a um isolamento social, que pode ser obstaculizador

do desenvolvimento harmonioso da crianga. Os pais percecionam a decec¢do dos filhos por
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ndo comparecerem em atividades com os seus amigos (Dupuis et al., 2010). Assim, no sentido

de promover o bem-estar ha que flexibilizar:

“(...) ainda hoje é muito raro, tenho um bocado de receio que ele fique doente ah,
principalmente assim shoppings, a ultima vez que foi, foi no carnaval, fomos uma hora
ao shopping so para ele mostrar o fato dele. Ele estava super feliz” E3.
Nos periodos de neutropenia, a crianca apresenta suscetibilidade a infecdo e a sua familia
modifica as atividades sociais para a proteger de eventuais infecGes. Pelo exposto pelos
nossos participantes, verificamos que alguns restringem na totalidade as saidas para locais
publicos e fechados durante o tratamento e outros gerem a sua vida social de acordo com os

valores hematoldgicos do filho.

Efeitos da Quimioterapia

A quimioterapia apresenta diversos efeitos colaterais, que passam a gerir a vida da crianca e
dos seus pais. Os efeitos decorrentes da administragao da quimioterapia ocorrem consoante
o citotoxico e a sua dose, sendo os mais frequentes as nauseas, os vomitos, a alopecia, a
mucosite, a febre, a fadiga, o apetite diminuido e a diarreia (Souza et al., 2012; Cicogna,
Nascimento e Lima, 2010; Arruda, Paula e Silva, 2009; Costa e Lima, 2002). Perante a
diversidade de reag¢des adversas, os pais experienciam dificuldades na gestdo dos efeitos
colaterais que os seus filhos apresentam, vivenciando momentos de stresse intenso (Elcigil e

Conk, 2010).

Da andlise de conteldo das entrevistas emergiu a categoria “Efeitos da Quimioterapia” e as
subcategorias, jd anteriormente referenciadas: “Vomitos”, “Nauseas”, “Mucosite Oral”,

“Febre”, “Obstipacdo”, “Irritabilidade”, “Fadiga”, “Sono” e “Alopecia” (Figura 3).

Vomitos

O vomito é um dos efeitos adversos mais comum da quimioterapia, gerador de ansiedade e
potencialmente grave (Boling e Schub, 2016). Apresenta os seguintes fatores de risco:
género, a prevaléncia é superior no sexo feminino do que no masculino; idade, superior a
trés anos; potencial emetogénico do farmaco; experiéncia anterior de vomitos induzidos por

guimioterapia; e o protocolo de administra¢do dos quimioterapicos (Lohr, 2008; Antonarakis
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e Hain, 2004). No entanto, a frequéncia dos episddios de vémito relaciona-se com o risco
emetogénico do quimioterdpico ou pela sua combinacao, ndo sendo preditores significativos
aidade da crianca, o género e a doenca (Vol et al., 2016). O mecanismo de a¢do que potencia
este efeito adverso é parcialmente conhecido. Os citotéxicos originam a libertacdo de
neurotransmissores como a serotonina e a dopamina pela irritacdo da mucosa
gastrointestinal e pelos impulsos vagais aferentes, o que estimula a zona de gatilho

guimiorrecetora e o centro de vdmito (Schore e Williams, 2015; Rolla, 2012).

Todas as criangas com cancro submetidas a quimioterapia estdao propensas a exibir vdmitos
e nduseas (Sueiro et al., 2015; Fleming et al., 2015; Robinson et al.,, 2012; Cicogna,
Nascimento e Lima, 2010; Hockenberry et al., 2010; Costa e Lima, 2002). Todavia, as de idade
inferior a seis anos apresentam menor incidéncia deste efeito secunddrio comparativamente
com as mais velhas, tratadas com os mesmos citotdxicos, sendo os adolescentes, o grupo

gue ostenta maior suscetibilidade (Schore e Williams, 2015).

Nem sempre as criangas apresentam vomitos durante a administracdo dos quimioterdpicos
(Vol et al., 2016). Porém, poucas experienciam o controlo dos episédios de vémito, até 168
horas (sete dias), apds a conclusdo do tratamento. Neste horizonte temporal, grande parte
das criangas ja estd em casa. Apesar dos farmacos antieméticos disponiveis atualmente e do
controlo dos vomitos ser mais eficaz, este efeito adverso continua a preocupar os pais
(Dupuis et al., 2010), dado, ndo so, a inerente associa¢cdo ao desconforto, mas também, a
acrescida dificuldade em alimentar os filhos. A maioria dos participantes do nosso estudo

também reportou a ocorréncia de vomitos e alguns destacaram a sua preocupacao:

“Ficamos preocupados também porque é complicado, a nossa filha comer e passado
um bocado deitar tudo cd fora. Na primeira vez, ela vomitou trés vezes seguidas {(...)
vé-la comer e vomitar, primeiro foi dificil. Agora come¢amos a encaixar as pegas aos
pouquinhos” ES;

“Em casa teve [vomitos] os primeiros dois dias” E10.

Os pais que demonstraram preocupacao, vivenciavam a fase inicial do diagnéstico de doenga
oncoldgica do seu filho, experienciando um periodo de diversas emog¢Ges e mudangas no
desempenho do seu papel parental, sendo o vomito um dos efeitos adversos com maior
prevaléncia, que lhes suscitava angustia. Com o decorrer dos tratamentos, os pais come¢cam
a ter mais capacidade para gerir os vomitos (Kohlsdorf e Junior, 2010), pelo conhecimento e
pela identificacdo de melhores estratégias para gerirem este problema (Huijer, Sagherian e
Tamim, 2013a, 2013b). Por sua vez, a diminuicdo da ocorréncia dos episédios de vomitos

diminui a ansiedade dos pais (Chan et al., 2015).
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Os participantes reportaram recorrer a diversas intervencdes para minimizar e gerir o seu
impacto no bem-estar e na resposta as necessidades nutricionais, como se pode constatar

nos seguintes excertos:

“Inclusive ele é uma crianga que mesmo que vomite, a sequir vamos comer outra vez.
(...) temos aqui sempre uma baciinha, no caso dele ndo conseguir chegar a casa de
banho, (...) ele vomita e eu estou ali um bocadinho paciente (...). Depois quando acalma
um bocadinho, trago-o ao colo, ele fica ali quietinho, um bocadinho a descansar, depois
comeco a dar-lhe um bocadinho de chd morninho, aos bocadinhos, aos golinhos, aquilo
estabiliza. Por exemplo, esta ultima ele ainda nGo vomitou praticamente nenhuma vez,
ele vai controlando.” E5;

7

“(...) sem ser neste tratamento que ele fez, no anterior de MTX, ele teve vomitos ‘pra
ai durante uma semana, foi uma coisa fora do normal, (...). Geralmente os vémitos, ele
vomita e a gente limpa-lhe a boca, lava-lhe os dentes e estd bem, a seguir ndo volta a
acontecer.” E7;

“Quando ela vomita, geralmente damos um bocadinho de dgua com agucar ‘pra’ ela
acalmar um bocadinho. E depois tentamos-lhe dar de comer passado uma hora, vd Id,
ndo lhe dar logo comida, senGo ela vomita outra vez. As coisas leves, comegamos com
um chazinho, damos-lhe umas colherezinhas” E8.
Algumas interveng¢des minimizam o vémito como a higiene oral frequente, especialmente
apods vomitar, a eviccdo de odores fortes e alimentos muito condimentados e gordurosos
(National Cancer Institute, 2012b; Bryant, 2003). Perante a presenca deste efeito secundario
da quimioterapia, é aconselhado que os pais providenciem a ingestdo de pequenas
guantidades de liquidos, faseadamente conforme tolerancia da crianca e sé posteriormente

oferegcam os alimentos (Heering e Caple, 2016; Sari et al., 2013; Alvarez, Velasco e Portilla,

2012).

Os pais participantes do nosso estudo, também recorreram a algumas destas intervencgées
como a higiene oral e a ingestdo de liquidos em reduzida quantidade e faseadamente, e
relatam que apds os filhos vomitarem, fazem uma pausa e um periodo de descanso, e so

posteriormente retomam a alimentacgdo. Tal procedimento foi relatado por Sari et al. (2013).

O emprego de intervengdes ndo farmacolégicas nas nduseas e vomitos induzidos por
guimioterapia deve ser considerado, simultaneamente com a terapéutica antiemética,
contribuindo, também, para proporcionar o autocontrolo do doente (Silva et al., 2009a). A
técnica de relaxamento é eficaz na promogao da diminui¢do dos episddios de vomitos (Chan
et al., 2015). Um dos pais participantes destaca que o filho consegue controlar este efeito

colateral.
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Nduseas

A ndusea é uma sensacdo de desconforto na regido epigdstrica, acompanhada
maioritariamente pelo impulso involuntario de vomitar (National Cancer Institute, 2012b).
Esta, concomitantemente com o vomito é um dos efeitos colaterais mais prevalentes da
guimioterapia e apresenta os mesmos fatores de risco e mecanismos de acdo (Boling e Schub,
2016; Schore e Williams, 2015; Lohr, 2008; Antonarakis e Hain, 2004). Johnston e Friend
(2009) mencionam que os farmacos antieméticos apresentam uma melhor eficécia na gestédo

dos vomitos do que das nduseas.

As criancas submetidas a quimioterapia consideram a ndusea como um dos efeitos mais
adversos do tratamento (Hedén et al., 2013; Cicogna, Nascimento e Lima, 2010; Hinds et al.,
2009), sendo este sintoma mais relatado por criangas mais velhas (Dupuis et al., 2016; Vol et
al., 2016). Os pais também reportam a sua presenca (Sueiro et al., 2015; Hinds et al., 2009;
Arruda, Paula e Silva, 2009; Costa e Lima, 2002).

Alguns participantes verbalizaram as nduseas e as suas implicagdes, e como realizaram a

gestdo desta problematica:

“(...) quando ele fazia o Etoposideo, nunca mais me esquegco do nome, deita-o mais
abaixo, ele fica mais enjoado, ainda ele acabou no sdbado, por exemplo, e ainda hoje
[6 dias depois] ele, ndo come quase nada.” E3;

“Com muita paciéncia e com muita calma. Com muitos chds, os chds ajudam muito a
acalmar os enjoos, portanto, ndés apostamos muito no chd, na altura em que ele faz a
quimio. (...) esta quimio dd muitos enjoos mesmo. (...) chd de trés anos com gengibre e
limdo, que é muito bom e ele gosta muito e o gengibre ajuda-o nos enjoos” E5.
Os pais que participaram no nosso estudo ndo verbalizaram tanto a frequéncia da nausea,
guanto a presenca dos episddios de vomito, talvez por considerarem o ato de vomitar mais
angustiante. Todavia, a evidéncia cientifica (Vol et al., 2016; Dupuis et al., 2010; Hockenberry

et al., 2010) reporta que os pais e as criancgas identificam a ndusea com maior prevaléncia e

dificuldade de controlar que o vomito.

Para melhorar a experiéncia de ndusea do filho, um dos participantes ofereceu diversos chas,
um dos quais continha gengibre na sua constituicdo. Heering e Caple (2016) mencionam que
solugdes orais com gengibre diminuem os episddios de nduseas. O cha, as pequenas refeicoes
ao longo do dia com alimentos com temperatura amena, a promo¢do de momentos de
descanso apos as refeicGes, a evicgdo de alimentos condimentados, doces, gordurosos e com
odores fortes potenciam a diminui¢do da ndusea (Heering e Caple, 2016; Alvarez, Velasco e

Portilla, 2012; National Cancer Institute, 2012b).
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Mucosite Oral

A mucosite é a inflamacdo e ulceracdao das membranas mucosas da cavidade oral e do trato
gastrointestinal, sendo um efeito colateral da quimioterapia e da radioterapia. A gravidade
da mucosite varia, podendo originar desconforto, dor, disfagia, prejudicando a ingestdo oral
de alimentos sélidos e liquidos, dificultando a higiene oral e a capacidade de falar (Kornusky
e Schub, 2016c; Valéra et al., 2015; Miller, Donald e Hagemann, 2012). Pode apresentar-se
como um leve eritema e progredir para lesdes ulcerosas graves e com perda sanguinea (Eilers
et al., 2014). Assim como, pode ocorrer invasdo por bactérias, virus e fungos, potenciando o

risco de infe¢do (Kornusky e Schub, 2016c; Valéra et al., 2015; Glenny et al., 2010).

Nos doentes submetidos a quimioterapia, a mucosite oral é um efeito comum (Velten,
Zandonade e Miotto, 2016; Morais et al., 2014; Otmani et al., 2011; Lula et al., 2007), que
afeta a vida das criangas e das suas familias. A taxa de incidéncia da mucosite oral varia de
autor / estudo para autor / estudo devido provavelmente aos fatores de risco presentes e
especialmente aos quimioterapicos administrados (Kung et al., 2015), mas, ocorre na maioria
das criangas (Kamsvag-Magnusson et al.,2014; Chen et al., 2004). Contudo, mais frequente
em criangas com tumores hematoldgicos (Otmani et al., 2011). A resposta da mucosa aos
farmacos citotéxicos tende a ser imprevisivel, pois a mesma dose de um quimioterapico pode

produzir mucosite oral num doente e noutro ndo (Cheng et al., 2008).

Por outro lado, a incidéncia de mucosite gastrointestinal é desconhecida, podendo ser
aproximadamente 40% nos doentes em tratamento com a dose padrao dos quimioterapicos
e quase 100% nos doentes submetidos a alta dose de quimioterapia, transplante de células

estaminais e / ou radioterapia (Kornusky e Schub, 2016c).

O aparecimento da mucosite pode ocorrer duas semanas apos o inicio do tratamento, sendo
0 pico entre as cinco e seis semanas, podendo permanecer semanas apos terminar o
tratamento. As criangas com cancro podem experienciar a seguinte sintomatologia de acordo
com a sua localizagdo: dor, inflamacdo, xerostomia, hemorragia, alteracdo do paladar,
disfagia, dificuldade em falar, perda de peso, nduseas, vomitos, diarreia, tenesmo e

hematoquézia (Kornusky e Schub, 2016c; Cabrera e March, 2016).

As manifestacGes deste efeito colateral podem ser leves ou graves e os fatores de risco para
um maior grau de gravidade sdo: idades mais jovens; maus cuidados de higiene oral; estado

nutricional inadequado; membranas / mucosas secas; imunodeficiéncia; patologias
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dentdrias; diminuicdo da funcdo renal; combinacdo da quimioterapia e da radioterapia;
consumo de alcool e de tabaco; tratamentos oncoldgicos prévios (Kornusky e Schub, 2016c;

Eilers et al., 2014; Raber-Durlacher, Elad e Barasch, 2010; Cheng et al., 2008).

A mucosite oral como efeito colateral da quimioterapia pode resultar de dois mecanismos:
do efeito direto do quimioterdpico na mucosa oral ou pelo efeito indireto da

imunossupressao (Hogan, 2009; Chen et al., 2004).

As criancas e os seus pais na presenca deste efeito colateral vivenciam momentos de angustia
pela dor, pela diminui¢do da ingestdo oral e, por vezes, pela dificuldade da crianga poder
verbalizar. Esta é uma vivéncia partilhada pelos participantes neste estudo, que

demonstraram dificuldade em gerir este problema:

“(...) do segundo tratamento que ela comegou a fazer, rebentou-lhe a boquita e ai eu
acho que foi a maior dificuldade, porqué? Porque arrebentou-lhe muito, até
sangramento houve e ela ndo deixava fazer o Caphosol® nem deixava colocar nada e
entdo ficdvamos impotentes a olhar ‘pra’ela (...) ela tinha muito medo (...) essa quimio
que lhe rebentou a boca e ela querer comer e ndio conseguir, ou beber dgua, o simples
facto de beber dgua jd Ihe picava a boca. Ah ela de manhd sempre assim com o sangue
seco e rebentar-lhe alguma bolhita e vir-lhe o sangue a boca. (...) limpamos bem a boca
com o soro, tanto eu como o pai, tentamos colocar-lhe o produto na boca, o pai até
disse é mentol, é como se fosse uma chicla ‘pra’ tentar, pronto, ‘pra’ lhe dar um bocado
a volta.” E6;

“Com o MTX, ele as vezes fica com algumas aftas na boca, mas mesmo isso é pouco,
quase nem se nota. (...) E dar-lhe o Caphosol®. (...) ele pede quando estd com dor, a
gente diz para ele bochechar um bocado, ele bota fora, tentamos insistir duas ou trés
vezes (...), mas ele as vezes ndo quer. E depois aquilo acalma e ele ndo se chateia mais.
E capaz de se queixar um bocado enquanto estd a comer, mas come.” E7.
Estes relatos, estdo em concordancia com os achados de outros investigadores que revelam
o qudo desagraddvel e debilitante é para as criangas e familias vivenciarem a mucosite (Yavuz
e Yilmaz, 2015; Hogan, 2009; Costa e Lima 2002), e a impoténcia sentida pelos pais na
tentativa de minimizar o impacto causado pela dor e pela dificuldade na alimentacgdo. A dor,
principal sintoma da mucosite oral, modifica o comportamento das criancas e dificulta a
adesdo ao tratamento (Yavuz e Yilmaz, 2015; Kamsvag-Magnusson et al., 2014). A agudizacdo
da dor na cavidade oral, em criangcas com mucosite, é referida pelos pais e criangas,
particularmente, na escovagem dos dentes, na ingestdo de alimentos sdlidos ou liquidos,

frios e quentes, e durante a fala (Kamsvag-Magnusson et al., 2014).

A dificuldade em gerir a mucosite permeia a partilha da experiéncia dos pais inquiridos nesta

investigacao, bem expressa na limpeza da cavidade oral, nomeadamente nos bochechos com
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o colutério. A dificuldade na higiene oral é, também, referenciada em outros estudos em que
as criancgas apresentam cuidados de higiene orais irregulares, ou os pais expressam alguma
incapacidade em enxaguar a boca dos filhos com o colutério (Yavuz e Yilmaz, 2015; Kamsvag-
Magnusson et al., 2014). Todavia, na prevencdo e no tratamento da mucosite oral, os
cuidados de higiene oral sdo basilares (Sueiro et al., 2015; Yavuz e Yilmaz, 2015; Miller,
Donald e Hagemann, 2012). As criangas devem escovar os dentes apds cada refeicdo e ao
deitar, com uma escova de cerdas macias, devem evitar alimentos picantes e aplicar vaselina
nos labios (Sueiro et al., 2015; Miller, Donald e Hagemann, 2012; Freifeld et al., 2011; Glenny
et al., 2010). Porém, quando a escovagem nado é possivel devido a dor, deve recorrer-se a
esponjas embebidas em colutérios sem alcool e enxaguamentos da boca para promover o
conforto (Valéra et al., 2015), devendo os cuidados ser realizados quatro a seis vezes por dia

com solugdes salinas ou de bicarbonato de sédio (Freifeld et al., 2011).

Eilers et al. (2014) concluiram que em associac¢do aos excelentes cuidados de higiene oral,
devem utilizar-se as seguintes terapias: crioterapia, terapia de laser de baixo nivel,
Palifermim® (fator de crescimento recombinante de queratindcitos) e, também, colutdrios

com bicarbonato de sddio.

No que concerne, a aplicacdo do Caphosol® (solucdo de fosfato de cdlcio), ndo existe
consenso. Alguns investigadores consideram que a sua eficacia ainda nao foi confirmada
(Eilers et al., 2014; Raphael et al., 2014), outros referem que é eficaz na reducdo do grau e /
ou duracdo, bem como da dor associada a mucosite oral, pelo que se recomenda a sua
utilizacdo na prevencdo e no tratamento deste efeito colateral (Quinn, 2013) e outros
(Stokman, Burlage e Spijkervet, 2012), que embora ndo seja eficaz no controlo do
aparecimento, duracdo e gravidade da mucosite oral, os doentes mencionam diminuicdo da

disfagia para liquidos e sdlidos, devendo portanto, recomendar-se a sua utilizacao.

Existem farmacos que potenciam um maior risco de mucosite, tais como: Metotrexato,
Ciclofosfamida, Vincristina e Cisplatino (Osorio et al., 2015; Otmani et al., 2011; Cheng et al.,
2008), o que vai ao encontro do expresso por um dos pais, que associa o aparecimento da

mucosite ao tratamento com Metrotexato.

Febre

A Febre na crianga submetida a quimioterapia é uma emergéncia médica pelo risco de

infecdo e de sépsis. E uma das maiores causas de morbidade e mesmo mortalidade, e pode
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ser o Unico sinal de infecdo (Kornusky e Schub, 2016b; CDC Foundation, 2016; Bossaer e
Cluck, 2013; Naurois et al., 2010). O sucesso na sua gestdo requer o seu reconhecimento
imediato pelos pais e o contacto com a equipa de saude (Naurois et al., 2010), pois o
metabolismo acelerado da crianca, modifica rapidamente a sua condicdo de saude
(Hawkins,2009). E, igualmente, um dos efeitos colaterais que mais aterroriza os pais pela

ameaca a vida, relacionada com a suscetibilidade a infe¢do (Flury et al., 2011).

Os pais realizam uma vigilancia continua da temperatura corporal do filho, pois a febre, é
assumida como um sinal de doenca (Darcy et al., 2014; Clarke, Fletcher e Schneider, 2005).
Realizam esta intervengao, especialmente, quando ao toque o corpo apresenta uma
temperatura mais elevada, quando a crianga ndao apresenta a mesma vitalidade ou refere

mal-estar.

Pela leitura dos seguintes excertos, pode-se verificar que os participantes do nosso estudo
ressaltaram a sua preocupacao pela presencga de febre:
“[Febre] Fuilogo, logo, a correr ‘pro’ médico, ndo é? Logo a correr para o hospital, ficou
logo internado” E7,

“Andar sempre a ver se ela tem febre, se ela estd a transpirar ‘pra’ mudar a camisola
(...) ‘pra’ o corpo ndo arrefecer e ela apanhar uma corrente de ar e constipar-se. Porque
se ela agora apanha uma pneumonia, pode ser complicado.” E8.
No discurso dos pais estd patente a preocupacdo e o reconhecimento da febre como uma
situacdo de emergéncia médica, e a necessidade de recorrer aos servigos de saude, tal como
é referenciado em outros estudos (Mueller et al., 2016; Benedetti, Garanhani e Sales, 2014;

Sari et al., 2013; Gelesson et al., 2009).

Um dos pais do nosso estudo mencionou a monitorizacdo e avaliacdo constante da
temperatura corporal da crianga, o que é concordante com a investigacado de Clarke, Fletcher

e Schneider (2005).

Toussaint et al. (2006), concluiram na sua investigagdo que 67% das situagdes de febre, em
doentes com cancro, era de etiologia infeciosa, sendo 27% da responsabilidade do trato
respiratorio e Mueller et al. (2016), identificaram a pneumonia como o motivo para a maioria
(78,1%) das admissdes nos servicos de saude. Um dos nossos participantes, também
enfatizou a preocupacdo com este efeito adverso, como um sinal clinico de um quadro

infecioso respiratério.
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Obstipagdo

A obstipacdo é a diminuicdo da frequéncia da defecacdo e a passagem dificil de fezes secas e
duras, que ocorre como resultado da motilidade lenta do intestino grosso, e / ou dificuldade
em evacuar (Heering e Holle, 2016). Esta associada a um esforgo excessivo, dor e sensagao
de passagem incompleta das fezes, sendo comum nos doentes com cancro, como resultado
da quimioterapia ou do préprio tumor (Heering e Holle, 2016; Strini, Lazzarin e Vedovetto,

2014).

Os farmacos utilizados no tratamento do cancro provocam alteragdes nos movimentos
intestinais, potenciando o risco de obstipagdo. A quimioterapia alcaldide da vinca esta
frequentemente associada a este efeito colateral e doses mais elevadas deste citotdxico
intensificam a gravidade da obstipa¢do (Heering e Holle, 2016; Season, 2012), assim como
certos antieméticos. Para além da quimioterapia, a mudanca do estilo de vida, perante o
processo da doenca com maior inatividade e alteragao da alimentagdo, fomenta este efeito

colateral (Season, 2012; Woolery et al., 2006).

A obstipagdo é um efeito adverso comum nas criangas com cancro (Barreto et al., 2013;
Dupuis et al., 2010; Selwood, 2006), que pode contribuir para a ocorréncia de complicagdes
como: anorexia, nduseas, vomitos, distensdao abdominal e dor (Woolery et al., 2006). Toda a
sintomatologia da obstipacdo contribui para que, em casa, pais e criangas se sintam mais

angustiados e com maior desconforto.

Season (2012), conclui na sua investigacdo, que 57% das criangas com cancro demonstram
evidéncia de obstipacdo, relatando a maioria das criancas (75%) e dos pais obstipagdo nos
dias subsequentes a quimioterapia, ndo apresentando 38% das criancas nenhum movimento
intestinal durante trés dias apds o término da infusdo de quimioterapicos e 8% durante sete

ou mais dias. Esta situacdo também foi relatada por um dos nossos participantes:

“(...) o que eu noto que ele sofre mais quando ele faz os ciclos é na parte do “rabo”
porque ele fica completamente preso dos intestinos e entdo anda muitos dias sem fazer
coco” E3.
A obstipacdo é considerada um problema significativo ou grave para as criangas e pais
(Season, 2012). Para um dos pais, que participou no nosso estudo, a possibilidade da
ocorréncia deste efeito adverso foi uma inquietacdo:
“(...) ele ndo pode ficar com prisdo de ventre, sendo ao fazer forca pode causar um

hematoma, pode causar outra vez mais perda de sangue. Ah tenho tentado dar-lhe
laranja, quando ele quer, kiwi ele nGo gosta. (...) mas também os legumes, {(...) ele
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também nunca gostou muito de legumes, é mais tentar dar a laranja ‘pra’ ajudar um
bocadinho, mas faz a medicagdo [laxantes].” E10.
Uma das complicacbes da obstipacdo é o aumento da pressdao arterial no momento de
defecar (Heering e Holle, 2016), o que origina preocupacdo pelo risco de hemorragia. E
frequente e recomendado o recurso a intervengdes preventivas farmacoldgicas como o uso
de laxantes e ndo farmacoldgicas como a alimentacdo (Heering e Holle, 2016; Flury et al.,

2011).

Uma alimentagdo rica em fibras como os cereais integrais, vegetais e fruta, a ingestdo
abundante de liquidos e a atividade fisica didria auxiliam na gestdo da obstipa¢do (Heering e

Holle, 2016; National Cancer Institute, 2012c; Alvarez, Velasco e Portilla, 2012).

Selwood (2006) conclui que a prescrigdo profilatica de laxantes, em criangas submetidas a
guimioterapia com alcaldides da vinca, ocorre em 42% das Unidades de Oncologia Pediatrica
do Reino Unido, e Season (2012), que 28% das criangas com cancro tém prescricdo de

laxantes profilaticos.

A obstipacgdo, efeito adverso comum da quimioterapia, para além do desconforto que gera
na crianga, potencia preocupagdo nos seus pais, que maximizam os seus esforgos para a sua

prevengao e gestao.

Irritabilidade

O cancro e os tratamentos afetam a vida, também na dimens3o psicolégica e emocional,

ocorrendo mudangas de humor e irritabilidade.

Esta sintomatologia pode decorrer da quimioterapia ou estar relacionada com o préprio
tumor (Esmaeeli et al.,, 2014; Yeh et al.,, 2009; Clarke, Fletcher e Schneider, 2005).
Concomitantemente, a presenca de outros efeitos adversos da quimioterapia como a fadiga,
as alteragdes no sono, as nauseas, os vomitos e as restricdes sociais que a suscetibilidade a
infecdo requer, potenciam alteragGes de humor (Hockenberry et al., 2010; Costa e Lima,

2002).

Airritabilidade é um sintoma reportado por varios investigadores (Huijer, Sagherian e Tamim,
2013a; Ruland, Hamilton e Schjgdt-Osmo, 2009; Landolt et al., 2006; Woodgate, Degner e

Yanofsky, 2003) como frequente em criangas e adolescentes com cancro. Também os pais
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participantes no estudo se referiram a irritabilidade e as alteracdes de humor e de

comportamento dos seus filhos:

“(...) eu notei que apds os ciclos, ele tendia a ficar mais nervoso, mais irritavel, ds vezes
agressivo e muitas vezes eu ndo sabia como lidar com isso, ndo sabia.” E1;

“(...) aquelas mudangas de humor. (risos) Eu sinto isso, as vezes ela tanto dd para se
revoltar e estar assim mais agitada, mais revoltada (...). Eu vou-lhe ser sincera as vezes
a paciéncia esgota-se, porque as vezes faz birra (...) e o que é que eu tenho feito, mais
eu, (...) o pai ja ndo tem tanta paciéncia, o pai jé qualquer coisa que a vé a chorar,
prefere desaparecer e deixd-la ou entdo tem que lhe fazer a vontade, (...). Eu ndo, eu
ja as vezes penso que ld por ela estar doente, nGo posso deixar-lhe fazer as vontades
todas. E tenho que lhe pér também um bocadinho o limite” E6.
A irritabilidade foi relatada por vérios investigadores como uma situagdo resultante ndo sé
da doenca (Wolfe et al., 2015; Gunawan et al., 2014; Huijer, Sagherian e Tamim, 2013b;
Kohlsdorf e Junior, 2010; Dupuis et al., 2010; Elcigil e Conk, 2010; Péder, Ljungman e Essen,
2010; Kohlsdorf e Junior, 2010; Yeh et al., 2009; Freeman, O’Dell e Meola, 2003), como
também, dos proprios tratamentos, que potenciam inquestionavelmente alteragdes de

comportamento, nomeadamente a irritabilidade (Wolfe et al., 2015; Dupuis et al., 2010; Yeh

et al., 2009; Freeman, O’Dell e Meola, 2003).

A dificuldade reportada pelos participantes na gestdo das altera¢des de comportamento foi
mencionada por outros investigadores (Gunawan et al., 2014; Freeman, O’'Dell e Meola,
2004), assim como, a de estabelecer limites e instituir a disciplina (Darcy et al., 2014). De

salientar que os inquiridos referiram a importancia de manter praticas educacionais.

Sono

O sono é um processo complexo essencial para a sobrevivéncia do ser humano (Walker et
al., 2012) e desempenha um papel fundamental no bem-estar e na salde das criancas, pois
promove o seu crescimento e desenvolvimento. As alteracGes nos padrdes de sono afetam a
capacidade das criancas para enfrentarem os desafios emocionais e fisicos associados a

doenca e ao seu tratamento (Walter et al., 2015).

Os modelos de sono reconhecem dois processos interativos e independentes: o
homeostatico e o circadiano. O primeiro é dependente da componente sono-vigilia, a
necessidade de sono aumenta em funcdo da vigilia anterior e diminui ao longo do periodo

de sono. O processo circadiano é dependente da luminosidade, do ciclo de luz e de escuridao.
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Os disturbios de sono podem suceder, quando ocorre incoeréncia entre estes processos

(Hockenberry et al., 2010).

A etiologia dos problemas de sono nas criangas com cancro é multifacetada, podendo
resultar da lesdo cerebral provocada pelo tumor, por procedimentos neurocirurgicos, pela
radioterapia e pela quimioterapia (Kaleyias, Manley e Kothare, 2012). As criangcas com
neoplasia do sistema nervoso central como do hipotalamo, do tdlamo e do tronco cerebral

apresentam disturbios do sono (Rosen e Brand, 2011).

Nas criangas com cancro, a natureza da sua doenga e o tratamento quimioterdpico podem
comprometer a qualidade e a quantidade do sono. Os disturbios de sono sdo mais severos

na semana posterior a administragdo de quimioterapicos (Erickson et al., 2013).

A qualidade do sono, também é afetada pelos estilos de vida, como os comportamentos de
higiene de sono e a atividade fisica (Walker et al., 2010a). A quimioterapia e os seus efeitos
adversos potenciam alterages nos padrdes de sono e estas irdo interferir com as atividades
de vida diaria e produzirdo um impacto negativo na vida das criangas (Erickson et al., 2011;

Walker et al., 2010a) e dos seus pais.

Os comportamentos positivos para promover o sono incluem seguir uma rotina para dormir,
mantendo um ambiente calmo e confortavel, e um hordrio regular de sono e exercicio fisico

(Schub e Engelke, 2016).

As criangas que anteriormente a doenga ndo realizavam sestas diurnas, passam a executa-
las por diversos motivos: sono noturno pouco reparador e como um escape para minimizar
os efeitos adversos da quimioterapia. Todavia, é importante ter em atencdo a sua duragao,

pois sestas prolongadas durante o dia interferem com o sono noturno (Walker et al., 2012).

O sono saudavel é um conjunto complexo de comportamentos que incluem a rotina de
preparagdo noturna para um sono repousante, o adormecer em 30 minutos, o manter e
reiniciar o sono facilmente, o despertar ndo mais do que trés vezes durante a noite, o ndo
acordar muito cedo e ndo apresentar sonoléncia diurna ou o realizar sestas (Gedaly-Duff et

al., 2007).

Para o sono das criancgas ser eficaz, os pais devem conhecer estes principios e aplica-los.
Contudo, a imposicdo ou manutencdo de rotinas pode ser dificil, especialmente em
momentos stressantes, como a vivéncia da doenca oncoldgica. Nesta situacdo, os pais optam,

por vezes, por serem menos rigorosos, em vez de manterem uma rotina consistente para a
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hora de dormir e acordar, o que altera o ritmo circadiano da crianca (Zupanec, Jones e

Stremler, 2010).

Pela andlise do discurso dos pais que participaram no nosso estudo, verifica-se que as
alteracdes no sono sdao um dos problemas que os filhos apresentaram e que os pais

procuraram solucdes para minimizar esta situacdo:

“(...) ele dorme muito agitado, (...) mexe-se muito, depois ele dorme de “rabo” ‘pro’ ar,
sempre assim, parece que estd encolhido (...) ele luta contra o sono” E3;

“Descobri na Internet, (...) para o ajudar a dormir, quando ele estd com mais mau estar
no corpo, ah coloco-lhe musica bineural, que ajuda a acalmar e ele dorme muito mais
sossegado, ele proprio pede quando estd assim mais irrequieto {(...) e jd passou muitas
noites, quando estava com muito mau estar a ouvir isto, que era a unica forma que ele
tinha de relaxar e sossegar. E adormece muitas vezes ao som desta musica.” ES.
Os problemas de sono relacionados com o tratamento foram reportados por outros
investigadores (Wolfe et al., 2015; Wright, 2011; Walker et al., 2011; Zupanec, Jones e
Stremler, 2010; Dupuis et al., 2010; Hinds et al., 2009). Referindo alguns, que ocorrem com
uma frequéncia de trés dias por semana ou mais, o que potencia sintomas diurnos de
cansac¢o, com diminuicdo do estado de alerta e sonoléncia (Erickson et al., 2011). Gedaly-Duff
et al. (2006), no seu estudo, concluem que as criangas que se encontram no domicilio apds
tratamento quimioterapico, relatam disturbios de sono, com despertares noturnos até cinco

vezes durante trés dias.

Huijer, Sagherian e Tamim (2013a) referem que a dificuldade em dormir é mais prevalente
nas criangas com idade superior a treze anos, comparativamente com as da faixa etaria dos

sete aos doze anos.

Pela anadlise dos excertos anteriores, inferimos que as criangas com cancro submetidas a
guimioterapia, apresentam agitacdo durante o sono, resisténcia na hora de dormir e
dificuldade para adormecer, tal como é referido no estudo de Zupanec, Jones e Stremler
(2010). A insénia é considerada um dos sintomas comuns do transtorno do sono, relatado
em criangas com cancro (Kaleyias, Manley e Kothare, 2012; Rosen e Brand, 2011; Erickson et

al., 2011).

Um sono inadequado compromete a salde e o sistema imunitario (Schub e Engelke, 2016;
Fondell et al., 2011). Um dos participantes do nosso estudo demonstrou preocupag¢do com a
qualidade de sono do filho, recorrendo a musica como terapia de relaxamento, para
minimizar os efeitos de um sono pouco reparador. Estratégia também referida, pelos

participantes do estudo de Zupanec, Jones e Stremler (2010), que mencionam, ainda, o
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recurso a outras atividades de conforto e rotinas como o banho, a massagem, a leitura de

histdrias, assim como, a alimentacdo e a administracao de medicagao prescrita.

A qualidade e a quantidade de sono nas criangcas com cancro podem ser comprometidas pela
guimioterapia, pelo que os pais devem promover rotinas, que incluam atividades de
relaxamento para os filhos apresentarem um sono reparador. A atividade fisica, também,
pode ser benéfica para a melhoria da qualidade do sono nas criangcas com cancro (Baumann,

Bloch e Beulertz, 2013; Orsey, Wakefield e Cloutier, 2013; Hinds et al., 2007).

Fadiga

A fadiga é um dos sintomas mais comuns experienciado pelos doentes com cancro (Wolfe et
al., 2015; Erickson et al., 2011; Hockenberry et al., 2010; Walker et al., 2010b; Hinds et al.,
2009; Whitsett et al., 2008). Estes referem uma sensagdo continua de cansaco, letargia e /
ou falta de energia, devido a prépria doenga e ao seu tratamento, que os angustia e interfere
com a qualidade de vida e as atividades de vida diarias da crianca e da sua familia (Kornusky

e Schub, 2016d; National Cancer Institute, 2012d).

Ainda ndo foi estabelecida uma definicao de fadiga, para as pessoas com cancro, aceite pela
comunidade cientifica e pelos préprios doentes. E descrita pelas pessoas que a vivenciam
como imprevisivel, com inconstancia ao longo do dia, variando os sintomas entre fraqueza,
perda de energia, falta de motivacdo, dificuldade de concentracdo e exaustdo (Kornusky e
Schub, 2016d). A defini¢cdo proposta pela National Comprehensive Cancer Network (NCCN,
2016) reconhece a fadiga como um sentimento angustiante, persistente e subjetivo de
cansaco fisico, emocional e / ou cognitivo ou de exaustdo, relacionada com o cancro ou seu
tratamento, que ndo é concordante com a atividade recente e interfere com o
funcionamento normal. Wu et al. (2010), concluiram que as criangas identificam a fadiga
como um fendmeno que envolve as dimensodes fisicas, psicoldgicas, sociais, espirituais e

pessoais.

A etiologia da fadiga ainda ndo se encontra bem esclarecida, além de ser um efeito adverso
da quimioterapia, Arslan, Basbakkal e Kantar (2013), referem que o grupo farmacoldgico de
antraciclinas, é responsdvel por elevados niveis de fadiga. Pode, igualmente, ter origem em
um ou mais dos seguintes fatores relacionados com o cancro: a presenga tumoral e / ou o
seu crescimento; os efeitos adversos da cirurgia e / ou da radioterapia; os efeitos psicoldgicos

do diagndstico de cancro; as alteracdes do sono; os disturbios nutricionais e as manifestacoes
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fisioldgicas como a dor e a dispneia (Kornusky e Schub, 2016d; Wu et al., 2010). E considerada
um fendmeno multidimensional, que abarca as componentes emocionais, cognitivas e fisicas

(Whitsett et al., 2008).

Pode apresentar diversas manifestacdes como: a linguagem corporal, que inclui a palidez, as
olheiras e o parecer cansado; a dor / desconforto; as nauseas e os vomitos; os niveis de
atividade, que variam entre atividades sedentarias e ativas; as alteracdes de humor como a

irritabilidade e a sonoléncia (Whitsett et al., 2008).

A fadiga varia de pessoa para pessoa, podendo estar presente no momento do diagndstico,
aumentando durante a administra¢do de quimioterdpicos, especialmente nos primeiros dias
e posteriormente diminui gradualmente, permanecendo durante meses ou anos (Yilmaz,
Gergeker e Muslu, 2016; Walter et al., 2015; Wu et al., 2010; Baggott et al., 2010; Yeh et al.,
2008). Num estudo que realizaram Yilmaz, Gergeker e Muslu (2016), avaliaram a fadiga em
dois dias consecutivos, na segunda e terceira semana do primeiro ciclo de quimioterapia,
tendo os pais e as criangas identificado-a como moderada no primeiro dia, sendo superior

no segundo dia de avaliagao.
A fadiga foi um dos efeitos secundarios referidos pelos pais:

“O cansago, (...) a seguir a cada quimio, ja se sabe que durante duas, trés semanitas,
eu ponho o R. todos os dias a dormir a tarde, nem que a noite vd para a cama mais
tarde, ndo importa. O que importa é que todas as tardes ele durma, durma de noite e
durma de tarde, que é para ajudar a fortalecer” ES;

“Ela fica muito cansada e noto que ndo dd para andar a fazer uma vida assim de
crianga normal, de correr, de andar a roda, (...) uma vida mais agitada {(...) dou-lhe o
espaco dela para ela dormir. As vezes demora a recuperar outra vez, mas tem que se
lhe dar tempo, é normal.” E6.

Depreende-se nas palavras dos cuidadores o impacto da fadiga na vida da criancga,

nomeadamente na realizacdo das atividades ludicas e quotidianas.

A referéncia a fadiga e a falta de energia da crianga é mencionada pela maioria dos pais que
participou em outros estudos (Huijer, Sagherian e Tamim,2013b; Dupuis et al., 2010; Péder,
Ljungman e Essen, 2010). Varios autores (Huijer, Sagherian e Tamim, 2013a; Perdikaris et al.,
2009; Héden et al., 2013; Zupanec, Jones e Stremler, 2010; Arruda, Paula e Silva, 2009; Yeh
et al., 2009; Woodgate, Degner e Yanofsky, 2003), também consideram que este efeito
adverso é um dos mais prevalentes, severos e angustiantes experienciado pelas criangas

submetidas a quimioterapia e pelos seus pais.
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Pela andlise de conteldo dos excertos anteriores, podemos inferir que a fadiga tem um
grande impacto na vida da crianca e dos seus pais, pois estes repentinamente experienciam
alteracdo da vivacidade e da capacidade do seu filho para realizar as atividades que
anteriormente executava, o que estd em consonadncia com os resultados de outros
investigadores (Darcy et al., 2014; Whitsett et al., 2008; Costa e Lima, 2002). O cansac¢o que
as criancas sentem, é por vezes tao profundo, que limita-as as deslocacdes para a cama, para

a mesa e para a casa de banho (Darcy et al., 2014).

Face a fadiga que avaliam nos filhos, os pais socorrem-se de diferentes estratégias para
restaurar o nivel de energia dos seus filhos. Um dos participantes recorreu a sesta diurna e
um outro proporcionou periodos de repouso e sono, sempre que o seu filho apresentava
sonoléncia, pois, como referido anteriormente, o cansago provoca sono. Outros
investigadores também referem que o cansago, devido a provocar sono, potencia as sestas
diurnas (Wu et al., 2010), sendo o sono diurno fundamental para as criangas a realizar

tratamento quimioterapico (Walker et al., 2011).

Outras estratégias, ndo farmacoldgicas, aconselhadas para minimizar a fadiga sdo: a
conservacao de energia; o exercicio fisico moderado, que é mais benéfico que longos
periodos de repouso; o apoio psicolégico, como a terapia cognitivo-comportamental; a
massagem; o yoga; a alimentacdo equilibrada; o suporte psicossocial e espiritual (Kornusky

e Schub, 2016d; NCCN, 2016; Chang et al., 2013).

Alopecia

A alopecia induzida pela quimioterapia é definida como a diminuicdo da espessura ou queda
de cabelo, que varia de acordo com o quimioterapico administrado. Além da queda de
cabelo, pode ocorrer a perda de pelos em qualquer parte do corpo (Kornusky e Schub,
2016a). Resulta da toxicidade direta dos quimioterapicos nas células de rapida divisdo do
foliculo piloso, inibindo a sua proliferacao (Triieb, 2010). O padrdo de alopecia difere,
podendo a queda do cabelo ser gradual ou em aglomerados, dependendo do estadio das
células do cabelo. A alopecia permanente ndo é tdo frequente, porém, pode ocorrer em

alguns casos (Kornusky e Schub, 2016a; Choi et al., 2014).

O cabelo é, muitas vezes, visto como uma expressao da identidade de uma pessoa, afetando
diretamente a autoimagem e autoestima (Kornusky e Schub, 2016a), pelo que a alopecia

pode interferir com o bem-estar da crianca e do adolescente.
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A alopecia é um dos efeitos colaterais mais comuns decorrente da quimioterapia (Gunawan
et al., 2016; Gunawan et al., 2014; Choi et al., 2014, Sitaresmi et al., 2009; Arruda, Paula e

Silva, 2009). Alguns pais também expressaram esta problematica:

“(...) ela [14 anos] iniciou tratamento em outubro, (...) ela tinha uma cabeleira enorme,
eu ja andava com ela ha meses, (...) para a convencer a ir cortar o cabelo e ela ndo ia
(...) ele [o cabelo] depois foi caindo ah e ‘pra’ ela foi a pior coisa e, entretanto, chegou
uma altura que caiu tanto que ela disse «6 mde quero uma peruca». (...) ela quando
teve a peruca, rapou o cabelo e depois usou. (...) desde ai ja assimilou e ultrapassou”
E4,;

2

“Ela [4 anos] pediu a tia ‘pra’ ir cortar o cabelo e a tia foi com ela. (...) ela reagiu bem.”
ES;

“Ontem foi um bocadinho complicado, ele [15 anos] ficou muito em baixo [alopecia].
(...) ja conversamos se ele queria cortar mais curtinho, ele disse que por enquanto ndo,
comegando a cair mais, vai querer mesmo rapar (...) E complicado ‘pra’ nds pais,
quanto mais ‘pra’ ele, mas temos que lidar. (...) ontem foi o impacto de sentir (...), mas
hoje ja estd melhor e amanhd serd melhor.” E10.
A alopecia é um efeito da quimioterapia, que gera angustia e preocupacdo nos pais
participantes deste estudo, pois reconhecem a sua dificuldade e a dos filhos em gerirem esta
perda. Estes resultados suportam os obtidos por outros investigadores (Gunawan et al.,

2016; Gunawan et al., 2014; Williamson et al., 2010; Yeh et al., 2009), que referem a falta de

preparagao, tanto dos pais como das criancgas para lidarem com esta situacao.

A preocupagdao manifestada pelos nossos interlocutores, no que se reporta a alteragdo da
imagem corporal, provocada pela alopecia nos seus filhos adolescentes, é também referida
em estudos prévios (Williamson et al., 2010; Cicogna, Nascimento e Lima, 2010; Ahogado et
al., 2009; Perdikaris et al., 2009). As estratégias mencionadas para minimizar o impacto
passam por cortar a totalidade do cabelo, recurso a perucas, chapéus e lencos como aderegos
para colocar na cabeg¢a (Gunawan et al., 2016; Breen, Coombes e Bradbourne, 2009). Tal,
também é, percetivel no discurso dos nossos inquiridos. Porém, a gestao deste problema nao
assume o0 mesmo impacto em criangas mais jovens, o que corrobora com outros estudos

(Darcy et al., 2014; Costa e Lima, 2002).

Pela analise das entrevistas dos nossos participantes, podemos inferir que os pais de criangas
diagnosticadas recentemente sdo os que mais reportam a prevaléncia e a preocupagdo por
este efeito adverso. Este achado esta em consonadncia com o de Héden et al. (2013), que
concluem que a prevaléncia da alopecia e a angustia que esta gera, diminuem ao longo do

tempo.
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A diversidade dos efeitos provocados pela quimioterapia reportada pelos pais das criancas é
vasta, a sua presenca e prevaléncia difere de crianca para crianca e a sua gestdo torna-se,
por vezes, complicada, o que origina uma preocupacdo constante com a sua ocorréncia, uma
vigilancia permanente do filho e a implementacdo de diversas estratégias para prevenirem e

minimizarem os efeitos colaterais.

Gestao da Medicagdo

O tratamento da doen¢a oncoldgica inclui a administragao de diversos medicamentos orais
em casa, com o intuito de prevenir e minimizar os efeitos colaterais da quimioterapia, como
os antieméticos, a antibioterapia profilatica para a pneumonia, a profilaxia antifingica para
doentes com alto risco de infe¢des fungicas e os colutdrios para a prevencgdo da mucosite

oral.

A gestdao da medicacdo nas criangas com doenga oncoldgica é um processo complexo,
dependente dos pais e da crianga. Os primeiros necessitam de administrar ou supervisionar
a ingestdo dos farmacos pela crianga e esta necessita de colaborar para a administracdo da
medicagdo ser bem-sucedida. Todavia, como mencionam Patel et al. (2015), a populagdo
pediadtrica apresenta um conjunto Unico de barreiras na adesdo e administra¢cdo da
medicagdo oral, como a incapacidade para deglutir comprimidos, o medo e a ansiedade, a
intolerancia a sabores desagraddveis e aincapacidade para compreender os riscos associados

a ndo ades3o.

A gestdo da medicacdo e os desafios que enfrentam para a concretizar, foram destacados

pelos participantes como uma nova tarefa no seu quotidiano:

“(...) em casa s6 toma o Bactrim® e houve uma altura que tomou o potdssio, pronto,
mas de resto ndo precisou, (...). Tenho isso fixado Id, os dias para tomar, para ndo me
esquecer e pronto, ndo houve dificuldades” E4;

“(...) ndo lhe vou dizer que sou 100% rigida porque quando ele estd com muitos enjoos
é ‘pa’ esquecer, ja sei que ndo lhe consigo dar alguma da medicacGo porque ndo
consegue. O magnésio, eu tento compensar mais com a alimentagdo (..). Os
magnésios, os comprimidos sGo muito grandes, mesmo partindo a meio, aquilo ao
passar na garganta as vezes provoca-lhe o vémito, mas fora isso leva-a toda direitinha.
E muito simples e muito fdcil.” E5;

“A medicacgdo no inicio foi horrivel, porque ela nGo gosta de tomar xaropes, ndo gosta
de tomar nada (...). Temos que fazer assim umas historiazinhas, (...) eu sei que ela tinha
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um bocado de receio do lobo mau e houve uma altura em que isso correu bem, foi «A.
se tu ndo tomares, o amiguinho vem ai» e nés batemos assim um bocado a porta e ela
engolia logo (risos), (...). Ndo que quiséssemos também meter-lhe medo, mas na altura
foi a unica coisa que a gente conseguiu” E6;

“Tem que se dar os medicamentos a hora, exige mais preocupacéo com ela, claro. {(...)
de 12 em 12 horas, é o antibidtico (...). Agora a piquinha todos os dias a noite, aquela
hora, as 8 horas. Chegamos-lhe antes a pomadinha ‘pra’ ndo lhe doer, temos que
controlar o tempo (...) a primeira vez meteu-me muita impresséo, porque doia-nos {(...),
mas estou a meter a vacina que é ‘pro’ bem dela, sei que néo ddi, é mais fdcil.” ES;

“(...) os selos [analgésico] sGo de mudanga de 72 em 72 horas (...) e ele tem estado bem.
(...) Tem um protetor gdstrico de manhd e tem o Bactrim® segundas, quartas e sextas.
(...) o Movicol®(...) o protetor gdstrico, é logo a primeira coisa. Depois quando ele toma
o pequeno-almogo, se é dia de Bactrim®, toma o Bactrim® com o pequeno-almogo,
também faz o magnésio para os musculos, esse normalmente é a meio da tarde, ah
que ele ndo gosta do sabor daquilo, entdo damos-lhe assim a meio da tarde, sem ter
que lhe dar mais nada junto.” E10.
A medicagdo esta associada a algum controlo sobre a doenga, pelo que o seu cumprimento
é assumido com alguma preocupacdo (Landier, 2011; Klassmann et al., 2008). A preocupagao
com a gestdo da medicagdo esta patente no discurso dos participantes, que relataram
cumprir e coordenar os horarios de administracdo dos farmacos com as atividades de vida
diaria dos seus filhos, e que tiveram em considerac¢do os fatores que dificultavam a ingestdo
da medicag¢do como o seu sabor e a presenca de nauseas. A gestao do regime terapéutico é
um processo complexo, que implica compreensdo e cumprimento do protocolo de
tratamento da crianga, sendo necessario por vezes recorrer a estratégias para mascarar o
sabor desagradavel de alguns farmacos e garantir a ingestdo da dose completa prescrita
(Landier, 2011). Um dos nossos participantes reportou, que o seu filho de 15 anos
mencionava o sabor desagradavel de um dos medicamentos, pelo que optou por administrar
esse farmaco sozinho. A dificuldade na ingestdo dos farmacos quando o filho apresenta
nauseas, € mencionada por um dos progenitores, que refere compensar a falha da

administracdo do Pidolato de Magnésio com a alimentacao.

A administracdo correta da medicacdo em casa é basilar, tanto para o cumprimento do
protocolo instituido, como para minimizar os efeitos adversos do tratamento. Todavia,
existem diversos fatores que aumentam a probabilidade de erro (Billett, 2014), como a
prescricdo do antibidtico profilatico, Sulfametoxazol e Trimetoprim (Bactrim®). Estes
farmacos requerem um hordrio de administracdo de 12 em 12 horas, trés dias por semana,
0 que potencia o risco de erro (Billett, 2014; Bryant, 2003). Um dos nossos participantes, para

minimizar este risco, recorreu a um lembrete com referéncia aos diferentes dias da semana
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em que devia administrar os farmacos, estratégia, também, referenciada em outros estudos

(Engelke, 2015b; Goldsmith, Silverman e Safran, 2002).

A maioria dos nossos participantes manifestou facilidade em gerir os horarios da terapéutica,
em administrar os farmacos prescritos, reportando que os filhos colaboravam. Contudo, uma
das dificuldades que enfrentaram foi a recusa dos filhos a medicacdo oral. Esta dificuldade
também esta evidente noutros estudos (Gelesson et al., 2009; Clarke, Fletcher e Schneider,

2005).

Quando a medicagao é dada por via injetdvel, acresce a necessidade de competéncias
instrumentais por parte dos pais, para a sua preparagao e administracdo (Clarke, Fletcher e
Schneider, 2005). Um dos participantes frisou bem esta dificuldade ao assumir “porque doia-
nos (...)”. Ador da crianca é a dor dos pais, mesmo que racionalmente saibam que a utilizag¢do
do EMLA® minimiza a dor da picada, reconhecem que nao tem efeito sobre o medo das

agulhas!

Com o aumento da prescricdo da quimioterapia oral em casa, os pais adquirem a
responsabilidade pela sua preparagao e administragao (Siden et al., 2014; Walsh et al., 2013),
sendo acrescida a responsabilidade do seu cumprimento, pois ndo visa o controlo de
sintomas, mas do cancro. Hd que compreender de forma clara a prescricdao dos farmacos,
incluindo a dose, a preparagao e a administracdo do quimioterapico (Landier, 2011; Breen,
Coombes e Bradbourne, 2009). Um dos pais destaca a gestdo da quimioterapia oral no
domicilio:
“(...) [Quimioterapia] sou eu que lhe dou em casa, ela jd vem preparada do hospital,
eles diluem e depois ddo-me a dosagem que eu tenho que sacar para a seringa e dou-
lhe via oral, hum tenho que lhe dar a medica¢Go dos enjoos e depois sim dou-lhe a
quimioterapia, também ndo tive problemas, que ele aceitou muito bem, por acaso é
muito malandro (risos), mas colabora muito, colabora” E3.
Oberoi, Trehan e Marwaha (2014), detetaram que dois tercos dos erros com a terapéutica
eram relativos a administracdo, pela falha de tomas ou pela dose incorreta. Walsh et al.
(2013), referem que a maioria dos erros identificados nado incluia os quimioterapicos, pois
pressupostamente os pais tém um maior cuidado com este tipo de terapéutica. O pai
participante do nosso estudo ndo verbalizou qualquer dificuldade, tanto na preparacao, na
gual necessita de aspirar a dose correta do farmaco, quanto na administracdo. Porém, como
referem Simchowitz et al. (2010), a medida que é mais utilizada a quimioterapia oral, mais
necessario se torna que os profissionais de salde criem mecanismos que promovam uma

administracdo segura. Estes mesmos autores assinalam que os pais solicitam uma maior e
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melhor orientagdo, e que gostariam de ter um maior acompanhamento, em casa, por parte

dos profissionais de saude.

Pelos depoimentos dos nossos inquiridos, ndo foi possivel identificar dificuldades na
administracdo de quimioterapia. Talvez este facto se deva ao regime medicamentoso ser
constituido por poucos farmacos e a idade dos filhos levar a sua colaboracdo e aceitagdo.
Contudo, a gestdo da medicacdo, em casa, das criancas implica a aquisicdo de uma nova
responsabilidade e de competéncias dos pais, para organizar, preparar e administrar os

diversos farmacos prescritos.

A Familia

O diagndstico de cancro numa crianca afeta toda a dindmica e rotinas familiares, ocorrendo
alteragGes no papel dos pais, do casal e dos irmaos. Concomitantemente, pode suceder
interrupc¢do do equilibrio familiar, mudancas nas relagées familiares e reages incongruentes
ou opostas dos membros da familia (Enskar et al., 2015; Mu et al., 2014; Khoury, Huijer e

Doumit, 2013; Jones, 2012; Castro, 2010; Carvalho, 2008).

A vida familiar passa a organizar-se em torno da crianca doente, secundarizando-se todos os
outros problemas (Hocking et al., 2014; Khoury, Huijer e Doumit, 2013; Bjork, Wiebe e
Hallstrom, 2009; Woodgate, 2006; Silva et al., 2002). A gestdo da coordenacdo, organizacgao,
estruturacdo e planeamento das atividades familiares, com as necessidades de cuidados da
crianga com cancro é dificil (Hocking et al., 2014; Angelo, Moreira e Rodrigues, 2010), pelo
gue cada membro da familia necessita de desenvolver novas competéncias para se adaptar
a nova condicdo de saude da crianga. Ha que encontrar um equilibrio familiar permeado pela
instabilidade, que decorre da vulnerabilidade da trajetéria da doenca. Esta vivéncia pode
reforcar a coesao familiar (Kohlsdorf e Junior, 2010), mas também fragiliza-la, de acordo com

a resiliéncia familiar.

O cancro é uma “continua batalha”, em que se tem que gerir a incerteza (Khoury, Huijer e
Doumit, 2013) e leva os pais a reavaliar o significado e sentido da vida (Schweitzer, Griffiths

e Yates, 2012).

Na partilha da experiéncia dos nossos participantes emerge a categoria “A Familia”, que

agrega as subcategorias: “Outros Filhos” e “Conjuge” (Figura 3).
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Outros Filhos

Os outros filhos também s3o afetados pela doenca oncolégica do(a) irm&o / irm3 (Marques,
2017; Kobayashi, Hayakawa e Hohashi, 2015; Prchal e Landolt, 2012; Breen, Coombes e
Bradbourne, 2009; Nolbris, Enskar e Hellstrém, 2007). Sentem-se preteridos pelos pais, e
estes por sua vez, reconhecem e sentem-se culpados por apresentarem menor

disponibilidade para estes, sentindo a dificuldade de atender as necessidades de todos.

Os irmdos, embora se preocupem com o irmado(d) doente, sentem-se sozinhos, com pouca
atencdo dos pais, e ainda, que a doenga do(a) irmao(a) passa a ser a conversa dominante em
casa (Prchal e Landolt, 2012; Angstrém-Brénnstrém et al., 2010). Para além disso, sentem a
restricdo na interagao com os amigos, tal como destacou um dos participantes do nosso

estudo:

“O irmdo (...) esteve uma altura com uma virosezita ah e pronto, ndo estava com a M.
[crian¢a com cancro] (...) ele chega a casa ja sabe, nem é preciso dizer (...) quando vem
da escola, tira o casaco, lava as mdos e desinfeta (...). Nés explicamos o porqué, ndo é?
Ele raramente tem amigos dele Id em casa.” E4.
Evidencia-se a preocupac¢do em proteger o irmao doente, assumindo comportamentos de
protecdo, assim como os conhecimentos dos cuidados necessarios com o irmao, fornecidos
pelos seus pais. Breen, Coombes e Bradbourne (2009) aconselham que os irmdos devem
receber informacdo sobre a doenga e tratamentos, de acordo com a sua idade e
desenvolvimento, e Bjork, Wiebe e Hallstrom (2009), destacam que essa informacao é dada
pelos pais. Isto poderd levar a percecdo de participacdo na recuperacdo do(a) irmao(a)
(Nolbris, Enskar e Hellstrom, 2007; Woodgate, 2006; Costa e Lima, 2002), sendo que quando
informados os irmdos apresentam maior responsabilidade, empatia, sensibilidade,

compaixao e maturidade (Alderfer et al., 2010).

Por outro lado, um dos participantes mencionou a incompreensdo do outro filho perante os

cuidados que o irmao necessita:

“E uma parte muito complicada, (...) [irmd] tem quatro anos, ndo tem a consciéncia
de certas coisas (...). Ainda hoje o irmdo disse-lhe «Estds a ficar constipada, ndo
venhas para a minha beira» e ela disse «S6 ndo te posso dar beijinhos» (risos). Ela
ndo compreende que o irmdo tem as defesas em baixo, ele usa mdscara e afasta-se”
E10.

Esta dificuldade alicerca-se na tenra idade do outro filho, o que comporta um maior desafio

para os pais, tal como foi referido em outros estudos (Hocking et al., 2014; Elcigil e Conk
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2010). Esta dificuldade ndo é tdo notdria quando os outros filhos tém mais idade (Kobayashi,

Hayakawa e Hohashi, 2015).

A centralidade dos cuidados na crianga com cancro é evidente, mas os outros filhos precisam
de atenc¢do e compreensédo face aos desafios emocionais que enfrentam (Guggemos et al.,

2015). Um dos participantes do nosso estudo relatou esta evidéncia:

“l[outro filho] a parte mais complicada de gerir, é querer muita atengdo {(...), tem que

estar sempre a chamar por nés, sempre a falar” E4.
Os irmdos expressam sentimentos de ciumes e de rivalidade para com o irmdo doente,
requerendo maior disponibilidade dos pais, uma vez que maioritariamente as suas
necessidades ndo sdo colmatadas (Khoury, Huijer e Doumit, 2013; Prchal e Landolt, 2012;
Bjork, Wiebe e Hallstrom, 2009; Nolbris, Enskar e Hellstrom, 2007; Woodgate, 2006; Costa e
Lima, 2002). E importante que haja orientag3o para a necessidade de apoio aos outros filhos,
para que se previna o compromisso da saude mental dos mesmos (Guggemos et al., 2015),

nomeadamente, a experiéncia de sintomas de stresse pds-traumatico (Alderfer et al., 2010).

Os profissionais de saude, e particularmente os profissionais de enfermagem, devem garantir
o suporte e informacgdo aos irmaos, orientando os pais para as multiplas reagdes, tais como,

as dificuldades na escola e as altera¢gdes comportamentais (Prchal e Landolt, 2012).

Cénjuge

Indubitavelmente, o cancro numa crianca vai ter repercussdes nas relagdes familiares,
particularmente na relacdo conjugal dos pais (Wiener et al., 2016a; Wiener et al., 2016b;

Syse, Loge e Lyngstad, 2010; Silva, Jacob e Nascimento, 2010).

Apds o diagnédstico da doenca oncoldgica infantil, os pais necessitam de estabelecer
prioridades e realizar tomadas de decisdo, como a mudanca do local de residéncia para
facilitar o acesso a assisténcia hospitalar, e por vezes mesmo, suspender a vida profissional

de um dos cOnjuges para acompanhar e cuidar da criancga (Silva-Rodrigues et al., 2016).

Os primeiros meses apos o diagnodstico sdo considerados como a fase mais dificil, pois os pais
necessitam de aprender a gerir a doenca, a imprevisibilidade da mesma e as alteracbes
familiares. O apoio conjugal é crucial, sendo que a comunicacdo entre o casal é um pilar

fundamental para a coesdo familiar (Silva-Rodrigues et al., 2016).

106



Todavia, o cancro num filho pode levar a separacao do casal. Esse afastamento pode ocorrer
pela distancia geografica, entre o local de residéncia e a instituicao de saude de referéncia,
onde a crianca tem que ser tratada (Silva-Rodrigues et al., 2016; Silva, Jacob e Nascimento,

2010). Um dos participantes mencionou este distanciamento geografico do casal:

“Neste momento, a familia estd dividida porque viemos de Mogambique {(...) o pai ndo

estd aqui connosco. (...) o pai também quando pode vir, vem dar algum apoio” E1.
Esta auséncia familiar faz com que a vivéncia da situacdo seja mais solitdria, pois apenas
guando é possivel, o conjuge auxilia e partilha os cuidados do filho. Este distanciamento é
também expresso no estudo de Castro (2010). A doencga oncolégica pediatrica tem que ser
tratada em unidades de referéncia, para que os tratamentos sejam os mais adequados. No
entanto, a distancia que se impde para muitas familias, leva a que a vida familiar fique

“suspensa” no tempo em que os tratamentos decorrem.

Apesar da doenga oncoldgica num filho ser uma dura prova para os pais, porque os confronta
com o que nao é expectdvel, isto é, com a hipdtese de perder o filho, também é evidente que
ha casais que sentem a sua relagao reforcada pela proximidade, unido e apoio mutuo do casal
(Marques, 2017; Silva-Rodrigues et al., 2016). No discurso dos participantes também se

encontram patentes estas evidéncias:

“(...) nds pais, os dois conseguimo-nos completar um bocadinho, quando um estd mais
ansioso porque ela nGo come, hd sempre o outro que diz «calma, isto é normal,
lembras-te? Isto acontecia» e nds pensamos, pois é, acontecia. (...) em casa também
fazemos tudo muito partilhado. (...) tanto um como o outro cuidam bem dela” E2;

“(...) vamo-nos revezando e vamos fazendo as coisas a feicdo de poder descansar” E6;
“los pais] ja antes eramos unidos, mas agora unimo-nos mais, sem duvida. Agora
conversamos muito, todos os dias falamos «Como é que ela estd? Hoje foi um bom
dia.» Outro nem por isso, mas tentamos da melhor maneira.” E8.
Ressalta destes relatos a coesdo, o apoio, a complementaridade, o companheirismo e a
partilha entre ambos progenitores, das experiéncias diarias e dos cuidados prestados, na
tentativa de minimizarem o impacto do cansaco fisico e emocional causado pela doenca do
filho. Este reforcar da relacdo conjugal é relatado em investigacGes anteriores (Silva-
Rodrigues et al., 2016; Martin et al., 2016; Silva, Jacob e Nascimento, 2010). A comunicac¢do
é basilar na relagdo dos pais, promovendo um bom relacionamento do casal (Martin et al.,
2016; Wiener et al., 2016b; Elcigil e Conk, 2010; Silva, Jacob e Nascimento, 2010) e uma boa

parceria nos cuidados a prestar em casa a criancga. A unido do casal potencia o equilibrio dos
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pais para enfrentar os desafios da doenca do filho (Khoury, Huijer e Doumit, 2013;

Schweitzer, Griffiths e Yates, 2012; Kohlsdorf e Junior, 2010; Silva et al., 2002).

Habitualmente nas familias, um dos pais assume os cuidados necessarios a crianca e o outro
assume o papel de prover o sustento da familia. Na maioria das situacdes é a mae que assume
o papel de cuidadora principal da crianga doente (Jones, 2012; Landier, 2011; Silva, 2009).
Outros pais reorganizam a dindmica familiar, em funcdo das mudancas de responsabilidades
e do papel de cuidador principal ao longo do tratamento da crianga com cancro (Silva, Jacob
e Nascimento, 2010). Um dos participantes também reportou esta alteragdo de papéis ao

longo do tempo, de acordo com a vida profissional dos pais:

“(...) ultimamente tenho sido mais eu [cuidador principal], ela estd a trabalhar, mas
tanto eu como a minha mulher. Agora se calhar vai comegar a ser mais ela outra vez”
E7.
Deste modo, os pais complementam-se para prestarem os melhores cuidados a crianca e a
sua familia. Resultados similares foram referidos por Kars et al. (2008) e Beck e Lopes (2007),
organizando os pais as suas atividades, de forma a que um estivesse sempre presente com a

crianga.

Os participantes do nosso estudo ndo demonstram problemas na relagdo conjugal, talvez por
a sua prioridade ser a crianga e fomentarem uma parceria para enfrentarem os desafios da
experiéncia do papel parental na doenga oncoldgica infantil. Silva-Rodrigues et al. (2016),
mencionam que é fundamental os casais estabelecerem uma relagdo baseada na
proximidade, no companheirismo, na aceita¢do dos limites de cada um e no reconhecimento
de que as necessidades do conjuge ndo podem ser esquecidas. Wijnberg-Williams et al.
(2015), concluiram que cinco anos apés o diagndstico de cancro no filho, a qualidade das
relagbes conjugais dos pais parecia praticamente inalterada. Porém, como é expresso em
outros estudos (Wiener et al., 2016b; Khoury, Huijer e Doumit, 2013; Silva, Jacob e
Nascimento, 2010; Kohlsdorf e Junior, 2010), a relagdo conjugal tanto pode ficar mais forte

e solida como deteriorar-se.

Atendendo a todo o exposto, os profissionais de salde, e especificamente os profissionais de
enfermagem, devem ter como foco de atencdo a familia como um todo, constituindo-se
COMO Um recurso para apoiar a mesma, nas multiplas transi¢cées que enfrentam na trajetoria

de uma doenca oncoldgica num dos filhos.
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2.4. Apoio na Gestao da Doenga

O regresso a casa, apds os tratamentos com quimioterapia, implica necessariamente grandes
mudancas, pois a monitorizacdo da condicdo de saude da crianca, a gestdo do regime
terapéutico e avaliacdo / controlo dos efeitos colaterais passa a ser feita pelos cuidadores. O
cancro da crianga passa a ter uma centralidade na vida da familia, afetando toda a estrutura
familiar, em termos funcionais e emocionais. A vida é intercalada por fases de algum
otimismo, pelo facto de a crianga ter feito tratamentos, o que da alguma percecdo de
controlo sobre a doenga, mas também por uma marcada destruturacdo da vida familiar e a
continua ameaca de perda (Silveira e Oliveira, 2011). Por toda esta pandplia, os pais

necessitam de apoio na gestdo da doencga oncoldgica do seu filho.

A capacidade dos pais para gerirem a doenca é influenciada, em grande parte, pelo apoio
proporcionado pelos profissionais de saude, pela familia, amigos e pais de outras criangas
com a mesma patologia (Enskar et al., 2015; Dijk-Lokkart et al., 2015; Robb e Hanson-
Abromeit, 2014; Robinson et al., 2012; Jones, 2012; Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012;
Angstrom-Brannstrom et al., 2010; Poder e Essen, 2009; Pedro et al., 2008; Beltrdo et al.,
2007; Wong e Chan, 2006). A percec¢do dos pais do apoio de todos estes membros é essencial

para assumirem de forma segura as novas fungdes parentais que Ihe sdo exigidas.

O apoio dos profissionais na capacitacao dos pais e das criangas no processo de gestdo da
doenca deve iniciar-se desde o diagndstico, alicercar-se nos internamentos (Angelo, Moreira
e Rodrigues, 2010), e prolongar-se apds a alta. Em casa esse apoio pode ser fornecido através
de visitas domicilidrias, e da disponibilizacdo de uma linha telefdnica para gerir situagdes

imprevisiveis.

O conhecimento da doenca, dos tratamentos, dos efeitos colaterais, e a minimizacdo e
gestdo desses efeitos, sdo aspetos relevantes para os pais, para poderem assumir com
seguranca os cuidados ao filho(a), assim como, a disponibilidade dos profissionais de saude
e os recursos da comunidade (Cabrera e Uribe, 2016; Ringnér, Karlsson e Graneheim, 2015;

Enskér et al., 2015; Schweitzer, Griffiths e Yates, 2012; Elcigil e Conk, 2010).
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Nestes ultimos anos, os métodos utilizados para oferecer apoio as familias de criangas com
cancro, tém sido foco de atengdo na tentativa de minimizar os efeitos psicossociais deste

evento, stressante, na sua vida (Dijk-Lokkart et al., 2015; Alderfer et al., 2009).

Da analise do discurso dos participantes emergiu a relevancia do “Apoio na Gestdo da
Doenca”. Este dominio agrega as categorias: “Conhecimento da Doenca”, “Procura de
Conhecimento”, “Recursos na Comunidade” e “Terapias Complementares”. Cada uma das

categorias apresenta diversas subcategorias (Figura 4).

DOMINIO: APOIO NA GESTAO DA DOENCA

CONHECIMENTO RECURSO0S NA TERAPIAS

DA DOENCA COMUNIDADE COMPLEMENTARES

ENFERMEIROS FAMILIARES PRODUTQOS NATURAIS
MEDICO GRUPO DE PARES REIKI
NUTRICIONISTA CASA RONALD McDONALD
PSICOLOGO SEGURANCA SOCIAL
UMAD

Figura 4 - Representac¢do do Dominio "Apoio na Gestdo da Doenca"

Conhecimento da Doenga

O conhecimento sobre a doenca e os efeitos da quimioterapia sdo essenciais para o
empoderamento dos pais na gestdo da doenga oncoldgica infantil. No estudo de
Svavarsdottir e Sigurdardottir (2006), o acesso a um site com informacdo sobre o cancro e
tratamentos, gestdo da doenca e dos efeitos adversos do tratamento e preocupagoes
futuras, assim como, a possibilidade de interagir com os investigadores, revelou-se ser uma
intervengdo eficaz no apoio aos pais. Resultados similares foram obtidos no estudo de
Sigurdardottir et al. (2014). Kerr et al. (2004), afirmam que a maioria dos estudos reporta que

0s pais necessitam de informacdo, principalmente sobre a doenca do filho.
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Inquestionavelmente o conhecimento é fundamental para cuidar da crianca em casa

(Amador et al., 2013b).

O conhecimento é necessario, mas nao suficiente, pois a doenga oncolégica é complexa, e a
sua vivéncia, num filho, despoleta um conjunto de emocgdes que pode obstaculizar a
racionalidade inerente a aplicagdo de conhecimentos. Assim, a disponibilidade e apoio
tornam-se essenciais em todo este processo (llyas, Iram e Jafri, 2016; Nascimento et al., 2005;
James et al., 2002). O apoio de uma equipa multidisciplinar constituida por enfermeiros,
médicos oncologistas, nutricionistas e psicdlogos é basilar para que o novo papel parental

seja executado eficazmente.

Enfermeiros

Os enfermeiros que trabalham em servigos de pediatria prestam cuidados a crianga e a sua
familia, reconhecendo e mobilizando os recursos de apoio a familia, estabelecendo uma
parceria com o bindmio crianca / familia, com o intuito de promover o melhor estado de

saude possivel (OE, 2011).

Na area de oncologia pediatrica, os enfermeiros devem reconhecer as potencialidades dos
pais, orientd-los e apoia-los para que prestem os melhores cuidados a crianga. O cuidar nesta
area exige aos enfermeiros responsabilidade, conhecimentos cientificos e técnicos, e,
também, afetividade e competéncia relacional (Silva et al., 2013), pois os enfermeiros devem
pautar a sua atuacdo no estabelecimento de uma comunicacdo pedagdgica e terapéutica
para que os pais reconhecam estes profissionais como um recurso de apoio na gestao da

doenca oncoldgica em casa.

Os profissionais de enfermagem, sdo elementos imprescindiveis e essenciais na transmissao
da informacdo aos pais e no apoio aos mesmos (llyas, Iram e Jafri, 2016; Ringnér, Karlsson e
Graneheim, 2015; Landier, 2011). Embora a informacdo do diagndstico seja da
responsabilidade do médico, é importante que o profissional de enfermagem ajude a
processar a informacao, descodificando e esclarecendo as duvidas que vao surgindo. Alias os
estudos revelam satisfacdo com a informacdo fornecida no inicio da doenga, mas referem
gue, com o passar do tempo os pais se sentem negligenciados na transmissao e partilha de

informacdo (Ringnér, Karlsson e Graneheim, 2015).
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Os profissionais de enfermagem sdo um recurso reconhecido pelos pais no suporte (Aburn e
Gott, 2014; Silva et al., 2009b), este reconhecimento é também patente no discurso dos

participantes:

“Normalmente ai [cuidados com o CVC] era com os enfermeiros que me foram
aconselhando a fazer isto, ou cada vez que tivesse duvidas esclareciam-me,
arranjaram-me alternativas. Tudo o que eu precisasse a nivel de material que fosse
preciso, tudo, sempre me ajudaram muito.” E5;

“(...) [vémitos e nduseas] e foi quando veio cd [casa] o enfermeiro e falamos com ele e
ele aconselhou-nos uma medicagdo. (..) [cefaleias] o meu marido falou com a
enfermeira [hospital de dia] e a enfermeira disse que se fosse necessdrio poderia tomar
o Ben-U-ron®” E10.
Ha uma valoriza¢do da disponibilidade da equipa de enfermagem para esclarecé-los, orienta-
los e encaminha-los perante as diversas duvidas que enfrentam no quotidiano como a gestao
dos efeitos da quimioterapia e os cuidados necessarios com o CVC. A percec¢ao que a equipa
de enfermagem apresenta um papel relevante no apoio fornecido as criangas e aos pais, na
vivéncia desta nova fase, é valorizada também em outros estudos (Aburn e Gott, 2014;
Schweitzer, Griffiths e Yates, 2012; Bjork, Wiebe e Hallstrém, 2009). Destacando alguns,
também, a importancia da atuacdo do enfermeiro no esclarecimento de dividas e na
diminuicdo da ansiedade dos pais (Sueiro et al., 2015). Levando a que os pais demonstrem

elevada satisfacdo com a disponibilidade dos enfermeiros (Péder e Essen, 2009).

Varios estudos (Sari et al., 2013; Flury et al., 2011; Shepherd e Woodgate, 2011; Hawkins,
2009), destacam e recomendam que os enfermeiros devem fornecer o contacto telefdnico
aos pais para os aconselhar e encaminhar, quando eles necessitarem. Os pais participantes
nosso estudo reportaram o recurso ao contacto telefénico do hospital nas 24 horas, para
esclarecer duvidas e receberem orientagdes dos enfermeiros, como se observa nos seguintes

excertos:

“(...) eu lido mais com a parte da enfermagem (...) e qualquer coisa uma pessoa
também ligava ‘pra’ Id, cheguei a ligar.” E3;

“(...) quando o M. [crianga] tem mal-estar ou qué, telefonamos logo ‘pro’ hospital de
dia, se estiver aberto, ou entdo ‘pro’ internamento, eles [enfermeiros] dizem-nos,
encaminham-nos” E7.
Goldsmith, Silverman e Safran (2002), referem que os pais mencionaram que contactavam
os enfermeiros telefonicamente ou via e-mail de acordo com a urgéncia da resposta as

questodes.
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Um dos pais menciona um maior contacto com a equipa de enfermagem. De facto, é
expectavel uma maior proximidade com a equipe de enfermagem, pois sdo os profissionais
mais presentes nos internamentos, tal como é referenciado em outros estudos (llyas, Iram e

Jafri, 2016; Flury et al., 2011; Wong e Chan, 2006).

Médicos

O profissional de medicina tem a responsabilidade de dar a informagdo sobre o diagndstico.
Assim, o oncologista com competéncias e habilidades especificas deve proporcionar aos pais
os conhecimentos sobre a doencga e o seu tratamento, e planear momentos especificos para
conversar, orientar e apoiar os pais (Popp, Conway e Pantaleao, 2015; Malla et al., 2013;

Malta, Schall e Moderna, 2009; Spinetta et al., 2009).

Péder e Essen (2009) concluem que os pais reportam elevada satisfagdo com as
competéncias técnicas dos médicos, porém, ressaltam que estes profissionais de saude

devem melhorar a sua disponibilidade.

Malla et al. (2013), referem que os pais reportam uma relagao de confianca com os médicos
gue assistem o seu filho, que |hes proporciona oportunidades para esclarecer dividas e expor

as suas preocupacoes, facto, também, evidenciado pelos nossos participantes:

“Eu alguma duvida ou outra, pronto, questiono a médica” E3;

“(...) [mucosite oral] na primeira vez (...) ligamos também ‘pro’ hospital na altura,
também ligamos com a médica e a médica disse que se tornar-se a sangrar ‘pra’ ir,
mas por acaso ndo (..) ja perguntei a doutora [sobre o cansag¢o] e faz parte do
tratamento” E6;

“(...) o médico tinha-me dado o numero de telefone dele ‘pra’ avisar (...) ele teve 38,19C,

naquela vez que nds viemos para casa e eu telefonei e ele mandou-me esperar mais

um bocadinho e depois é que lhe dei o Ben-U-ron®” E9.
Bjork, Wiebe e Hallstrom (2009), mencionam que a maioria dos pais relata a disponibilidade
dos médicos para colmatar as suas necessidades, ampliar os seus conhecimentos e acalmar
a sua ansiedade. Os pais que inquirimos referiram o recurso a equipa médica para
clarificarem as suas duvidas, e o apoio proporcionado no esclarecimento e orientacdo,
perante os diversos problemas que emergiram, em casa, sendo notério o apoio recebido na
resolucdo dos efeitos colaterais da quimioterapia. Porém, o recurso a estes profissionais,
para esclarecimento de duvidas relacionadas com o tratamento, é percentualmente

diferente em alguns estudos. Sitaresmi et al. (2009), concluem que a maioria (76%) dos pais
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menciona que consulta os médicos sobre os efeitos adversos, enquanto Gunawan et al.
(2014), apuram que apenas 26% dos pais contactam os médicos para esclarecimento e

orientacao relacionado com efeitos da quimioterapia.

Os pais participantes do nosso estudo, também, referiram que contactaram telefonicamente
os médicos para obterem esclarecimentos. Similarmente aos enfermeiros, os médicos
também s3do contactados telefonicamente pelos pais para exposicdo das questdes que

surgem no domicilio (Flury et al., 2011; Goldsmith, Silverman e Safran, 2002).

Contudo, a dificuldade em aceitar o diagndstico, leva a procura de outras avaliagdes clinicas.

Isso mesmo foi relatado por um dos participantes:

“(...) tivemos foi segundas opiniées médicas, (...) tem aberto também os dois processos
com todos os exames e segunda opiniéio médica na clinica de Navarra e numa clinica
na Alemanha, também, pronto com a opinido deles, (...). Contactdmos também outros
profissionais (...) em Coimbra” E4.
E compreensivel esta procura, pois ela pode ser encetada pelo choque e negagdo face ao
diagndstico, mas também, porque eventualmente pensam que o atendimento serd mais
adequado em outros servicos / paises. O recurso a segundas opinides de oncologistas
pedidtricos possibilitou a este pai confirmar e validar o diagndstico e o tratamento proposto

para a sua filha. Esta procura de segundas opiniGes é também relatada em outros estudos

(Mordechai, Tamir e Weyl-Ben-Arush, 2015).

Em Portugal, os protocolos de diagndstico e terapéutica instituidos sdo comuns aos

referenciados a nivel internacional (Chagas, Norton e Batista, 2006).

Nutricionista

A alimentacdo foi a tematica mais abordada pelos participantes do nosso estudo, pelos
diversos desafios que enfrentaram, pois quer a doengca como as consequéncias dos
tratamentos sdo obstaculos a uma alimentac¢do adequada. Como mencionam Bauer, Jiirgens
e Frithwald (2011), um estado nutricional adequado desempenha um papel preponderante
na resposta ao tratamento oncolégico e na qualidade de vida da crianga. Neste sentido, é de
extrema importancia o papel do nutricionista na educagdo e no apoio aos pais da crianga com

cancro.

O nutricionista tem o dever de avaliar o estado nutricional do doente e implementar um

plano terapéutico para promover um bom estado nutricional. A dieta deve conter fluidos e
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nutrientes adequados a manutencdo das fungdes vitais (Robinson et al., 2012; Mello e
Bottaro, 2010). Estes profissionais devem disponibilizar recursos e esclarecimentos as

criangas e aos seus pais (Mello e Bottaro, 2010).

Os pais de criangcas com cancro diagnosticado recentemente, mencionam que passam a
contactar com uma equipa multidisciplinar para gerirem a doenca do filho em casa e
enfatizam o contacto estabelecido com o nutricionista (Flury et al., 2011). O contacto com o

nutricionista foi referido pelos nossos participantes:

“(...) nutricionista veio tirar-nos todas as duvidas (...), na altura eu e o pai lembramo-
nos o que ela gostava de comer e [nutricionista] foi acrescentando, foi apontando na
folha” EG6;

“[gomas sem agucar] Foi uma questdo que eu perguntei [nutricionista] (...) e ele disse

que eu podia-lhe dar gomas sem agucar, mas daqueles pacotezinhos pequeninos” E9.
Na ardua tarefa de gestao da alimentagdo das criangas, os pais reconhecem a importancia do
apoio do nutricionista, que lhes permite integrar os alimentos preferidos da crianca para uma
melhor aceitacdo do plano alimentar. A importancia deste grupo profissional é referida em
outros estudos (Gibson et al., 2012; Pdder, Ljungman e Essen, 2010; Klassmann et al., 2008),
0 que é compreensivel, pois uma boa alimentac¢do é crucial para o crescimento de qualquer

crianga e para a sobrevida do ser humano.

Hoje discute-se muito o efeito de determinados alimentos na prevencdo do cancro, na
melhor gestdo dos efeitos colaterais dos tratamentos. Neste sentido, os cuidados com a
alimentacdo sdo redobrados, sendo que por vezes se procuram respostas através da

alimentacao.

Tal como referido com os médicos, alguns pais, também, recorreram a segundas opinides

deste grupo profissional:

“Eu recorri a uma nutricionista fora do hospital (...) arranjou-me solugdes alternativas,
nomeadamente, as papas de aveia, (...) papa de arroz (...) e ela agora deu-me um outro
chd que também é muito bom e ele gosta que é com chd de trés anos com gengibre e
limdo, (...) o gengibre ajuda-o nos enjoos, pronto sGo mais pequeninas dicas que me
estavam ainda a falhar, que é o que eu recorro agora a ela.” E5;

“(...) lembro-me de ter ido falar com um médico nutricionista [fora do hospital]” E7.

Considerando a importancia do estado nutricional adequado, para auxiliar a minimizar os
efeitos adversos da quimioterapia, esta decisdo dos pais em procurarem outra opinido é
compreensivel, atendendo a que as criangas nesta situa¢do sado dificeis de alimentar e

recusam muitos dos alimentos que Ihe sdo oferecidos. Assim, os pais desejam discutir os

115



aspetos nutricionais e as diferentes alternativas alimentares (Breen, Coombes e Bradbourne,

2009).

Psicélogo

O cancro, como mencionado anteriormente, afeta todas as dimensdes da vida da pessoa e
dos que a rodeiam, nomeadamente, a dimensdo psicolégica. Neste ambito, ha que
desenvolver uma abordagem integradora, com interveng¢des psicossociais, que ajudam a

integrar e a viver toda a trajetéria da doenca (Dijk-Lokkart et al., 2015; Steele et al., 2015).

Cada pessoa é Unica, assim como, cada familia é singular. Apesar dos estudos revelarem o
stresse e ansiedade que envolve o diagndstico de um cancro numa crianca / familia, também
é referido que estas crescem com a provagao, tornando-se mais robustas (Noll et al., 2013;

Alderfer et al., 2009).

A intervencgdo do psicélogo em oncologia pedidtrica tem como objetivo providenciar apoio
psicossocial e psicoterapéutico individual ou familiar, com o intuito de melhorar a gestdo da
doenca e a qualidade de vida dos intervenientes, sendo também foco de atengdo a entrada
ou reentrada na escola e na comunidade, os cuidados em fim de vida ou a sobrevivéncia

(Steele et al., 2015; Scannavino et al., 2013; Wiener et al., 2012; Askins e Moore, 2008).

As intervengOes nesta drea revelam-se positivas para todos os intervenientes, pais e criangas
(Dijk-Lokkart et al., 2015). Os pais participantes do nosso estudo, também, ressaltaram a

importancia deste profissional, reportando ou a sua falta ou o seu apoio:

“(...) drea de psicologia (...) ‘pra’ jd ndo precisa de apoio, acho eu (...). Hd uma psicéloga
da escola que tem ido visitd-la, também tenho o feedback dela {(...) logo no inicio eu
acho que ai era importante ela ter feito uma consulta com um psicélogo especifico
desta drea e de adolescentes e depois ai fazer a andlise se precisava de
acompanhamento ou ndo.” E4;

“(...) [psicdlogo em casa] tem ajudado nesse aspeto do controlar os enjoos. Ele é uma
crianga que agora quando comega a ficar enjoado, pega no telemdvel e olha para a
sua propria fotografia, ndo sei o que é que ele diz entre ele proprio e a fotografia dele,
mas estd ali a olhar para os olhos dele e consegue.” E5;

“Outro dia também veio cd a psicologa da escola e também lhe disse «quando
precisares, ligas ‘pra’ ld, falas que eu venho aqui ‘pra’ falarmos.» (...), mas ele diz que
ndo precisa (...) ele chegou a estar com o psicélogo de ld [hospital], (...) ele disse que
ndo queria, por enquanto ndo era preciso, se fosse preciso que depois dizia” E10.
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Pela andlise do discurso destes participantes, percebe-se que apesar de percecionarem a
relevancia da intervencao do psicélogo, também reconhecem em si a capacidade de gerir a
situacdo, sem esse apoio. Assim, o recurso a este profissional de saude é relatado com menor
frequéncia (Sakaguchi et al., 2014; Murphy et al., 2008), quando comparado com os outros

profissionais de saude.

No entanto, um dos nossos participantes menciona que considerava importante ter sido feita
uma avaliacdo inicial da filha por um psicdlogo com experiéncia na area de oncologia
pediatrica, dada as particularidades desta patologia. Celma (2009) advoga que o
acompanhamento e o apoio psicoldgico das criangas com cancro deve ser iniciado no
momento do diagndstico e manter-se no decurso das diversas fases do tratamento, dada,
nao sd, a mutabilidade que decorre do percurso da doenga mas, também, devido ao préprio
desenvolvimento que a crianga experiencia ao longo da mesma. Porém, como reconhecem

Alderfer et al. (2009) a falta de servigos nesta area é ainda problematica.

Um pai destacou o apoio do psicélogo ao filho no controlo dos vémitos, revelando que o filho
recorre a uma estratégia que apreendeu com este profissional, conseguindo obter sucesso,
nao sabendo explicita-la, dado que promove a privacidade e autonomia do filho. Johnston e
Friend (2009) enfatizam a combinagdo das intervengGes comportamentais ou nao

farmacoldgicas e farmacoldgicas na prevencgao e gestdo do vomito.

O grupo de peritos constituido por Landier et al. (2016) concluem que os psicélogos
desempenham um papel significativo no apoio a familia, pelo que devem orientar o
desenvolvimento de um plano para a gestdo das implicagdes praticas do diagndstico da

crianga no contexto da vida familiar.

A intervencdo psicoldgica aos pais de criancas com cancro é imperativa para mobilizar os
recursos disponiveis na familia e evitar perturbacGes no seu seio, auxiliando os pais a gerirem
a ansiedade vivenciada (Menezes et al., 2007; Silva et al., 2002). No estudo de Murphy et al.
(2008), os pais realizaram no minimo uma consulta com a equipa de psicologia. Alguns pais
participantes no nosso estudo expressaram a necessidade desse acompanhamento

psicolégico:
“(...) nés pedimos que queriamos ajuda psicoldgica e tivemos, efetivamente.” E2.

Perante o impacto da doencga oncoldgica na familia e o desempenho de um novo papel
parental, os participantes do nosso estudo também requereram apoio psicolégico para

minimizarem a ansiedade e a incerteza, e implementarem estratégias que promovessem
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uma gestdao eficaz da doenca. As intervencdes psicolégicas focadas em facilitar o
enfrentamento dos pais, terdo um impacto positivo em toda a familia (Peek e Melnyk, 2010).
O apoio psicoldgico aos pais é entdo reconhecido por estes como essencial, para serem
capazes de utilizar os seus recursos de forma eficaz, e para conseguirem lidar com os préprios
problemas, medos e aumento das responsabilidades (Firmino e Sousa, 2013; Alderfer et al.,

2009; Poder e Essen, 2009; Klassmann et al., 2008; Kohlsdorf e Junior, 2008).

No presente estudo, os nossos entrevistados reportam-se ao apoio e a necessidade de apoio
de um conjunto de profissionais de saude. De facto, a complexidade do cancro, implica e

exige uma abordagem multidisciplinar.

Procura de Conhecimento

O conhecimento transmitido pelos profissionais é assumido como muito importante, mas a
procura de novos conhecimentos, pelos diferentes atores, é cada vez mais premente num
mundo em que ha recurso a varias fontes de informacdo. A procura de conhecimento,
principalmente apds confirmac¢do do diagndstico, € uma estratégia dos pais para
enfrentarem o diagndstico, encontrarem algum sentido de controlo (Maree et al., 2016; Mu
et al.,, 2014; Kilicarslan-Toruner e Akgun-Citak, 2013; Hoekstra-Weebers et al., 2012;
Miedema et al., 2010; Silva et al., 2002) e realizarem tomadas de decisdo informadas (Jithoo,
2010). A pesquisa de informacdo que realizam incide principalmente sobre a doenca, o seu
progndstico e o tratamento e visa contribuir para uma melhor presta¢ado de cuidados ao filho
(Pergert et al., 2016; Hoekstra-Weebers et al., 2012; Espada e Grau, 2012; Angelo, Moreira e
Rodrigues, 2010; Angstrom-Brannstrom et al., 2010; Miedema et al., 2010; Wong e Chan,
2006). Contudo, a medida que os tratamentos progridem, a necessidade de procura de

conhecimento diminui (Murphy et al., 2008).

No estudo de Darcy et al. (2014), os pais expressam a necessidade de mais conhecimento
para que poderem antever o pior cenario e estarem bem preparados para os possiveis efeitos

adversos que possam surgir.

A procura de informagao leva os pais a recorrerem a diferentes fontes como a Internet e as
pessoas conhecidas, na busca de uma maior compreensao da doenca, visando uma melhor

adaptacdo e gestdo dos cuidados a prestar ao filho.
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Internet

Nas ultimas trés décadas, decorrente das transformacdes sociais, politicas, econdmicas,
tecnoldgicas e culturais, passou-se a viver num mundo globalizado, no qual a informacao se
tornou fundamental, sendo o acesso a ela cada vez mais rapido, facil e acessivel a todos os
cidadaos. Dentro das fontes de informacdo, destaca-se a Internet pela acessibilidade quase
ilimitada em todas as dareas, nomeadamente da saude. Embora os médicos sejam
considerados pelos doentes com cancro, como a maior fonte no fornecimento de informagao
sobre a doenga, cada vez mais, tanto os doentes como os seus familiares, recorrem a Internet
(Ofran et al., 2012). Esta ferramenta possibilita a procura e o acesso rapido a informagdes,
também na drea da saude, possibilitando consecutivamente um maior envolvimento nas
tomadas de decisdo (Gage e Panagakis, 2012; Stinson et al., 2011) e pode constituir-se como
um fator na redugdo do stresse, ansiedade e incerteza vivenciada pelos pais (Dominguez e
Sapifia, 2015), que podem recorrer, de acordo com a sua conveniéncia, em qualquer
momento, especialmente quando emergem duvidas, no quotidiano, sobre o cuidar do filho
(Sigurdardottir et al., 2014). Contudo, podendo considerar-se a Internet como uma das
maiores fontes de informacao, alguns sites podem nao ser crediveis, pelo que os profissionais
de saude devem recomendar sites de elevada confiabilidade (llyas, Iram e Jafri, 2016) e
discutir com os pais a informacdo que obtém através desta fonte, com o objetivo de

minimizar possiveis erros.

Dominguez e Sapifia (2015), concluem que menos de metade dos pais (44,5%) procuram
informacdes na Internet, tendo a maioria referido que os médicos ndo recomendam o

recurso a esta ferramenta.
O recurso a Internet como fonte de procura de conhecimento foi reportado por alguns pais:

“Quando soubemos da noticia anddmos a pesquisar um bocado na net” E6;

“O primeiro impacto, embora nos dissessem ‘pra’ ndo ir, foi logo ir a Internet ver (...).”
E10.

Tendo alguns referido que nem sempre os sites forneceram informacao fidedigna:

“(...) Ah pronto, mas muitas vezes essas informagdes [Internet] ndo sdo fidedignas (...)”
E4.

E outros mencionado que a informacgdo que obtinham na Internet ndo era esclarecedora:
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“(...) ndo me deixo influenciar assim pelo que leio, porque so se vé aspetos negativos
(...) tudo o que eu lia na net, era tudo aspetos negativos” E3;

“Tenho procurado muito na net, mas ndo temos chegado a conclusdo nenhuma.” E8.

Ou, mesmo, reconhecido que confirmava a informacao transmitida pelos profissionais de

saude:

“Embora que na Internet também dizem que é um dos tumores que tem maior grau de

cura, também os médicos nos disseram” E10.
A procura de informagdo na Internet é hoje um recurso expresso em varios estudos
(Gunawan et al., 2016; Pergert et al., 2016; Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012; Gibson et al.,
2012; Wong e Chan, 2006). Contudo, os pais reconhecem que essa informagdo pode ser
pouco fidedigna (Gage e Panagakis, 2012) e que os médicos ndo aconselham o recurso a esta
fonte (Dominguez e Sapiia, 2015; Gage e Panagakis, 2012). Um dos nossos participantes
afirmou que a informagao que encontrou na Internet é equivalente a informacgado fornecida
pelo médico, validando esta o conhecimento adquirido. Para além disso, o sentido de
usabilidade da informagdo implica uma analise clinica, para conseguirem saber qual a
informagdao que se adapta a sua situacdo. Tal como é referido por um dos nossos
interlocutores, véem-se muitos aspetos negativos, o que pode potenciar o medo e a

ansiedade (Aburn e Gott,2014; Gage e Panagakis, 2012).

Muitos pediatras oncologistas ndo recomendam a pesquisa na Internet, por considerarem
gue existe muita informacgdo nao verificada e pouco credivel, o que potencia a confusdo dos
pais (Dominguez e Sapifia, 2015), sem duvida a literacia em saude é essencial para

compreender a informacao apresentada.

Dois pais que participaram na nossa investigacdo, realizaram pesquisas constantes na
Internet, procurando novas respostas e mesmo intervengbes complementares, que
ajudassem a controlar e evitar a recidiva, nomeadamente sobre alimentacdo, como se

destaca nos seguintes excertos:

“Na Internet, muita pesquisa (...) porque hd muita informagdo, depois tentar ver que
estudos é que estdo sempre por detrds (...) nds conseguimos tirar artigos dos Estados
Unidos (...) dos artigos tirei milhentos, andei sempre a pesquisar tudo o que fosse... uma
alimentagdo o mais sauddvel possivel, o mais bioldgica possivel e que o ajudasse” E5;

“Tenho investigado muito na Internet acerca do tumor, ah causas, ah o que é que se
pode fazer ‘pra’ ajudar. (...) comegou no dia 18 ou 19 e tem sido até hoje. {...)
informagdo acerca da alimentagdo que se deve fazer, por causa de prevenir, por causa
de o proteger ‘pra’ isto ndo voltar a reaparecer” E7.
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Dominguez e Sapifia (2015) e Aburn e Gott (2014), também, concluem que os pais procuram
artigos e tratamentos aplicados noutros paises, para poderem realizar escolhas e tomadas

de decisdo informadas.

Esta procura de informacado pode levar os pais a sentirem-se mais proactivos no controlo da
doenca do filho, sentindo que estdo a fazer tudo, ajudando-os a ancorar a esperanca no

sucesso.

Pessoas Conhecidas

A procura de conhecimento sobre a doenga e os cuidados necessarios é uma estratégia que
auxilia os pais a diminuir o caos vivenciado, e na adaptagao a doenga e ao seu tratamento
(Maree et al., 2016; Mu et al., 2014; Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012). No estudo de
Espada e Grau (2012), os pais referem a procura de informacdo para adquirirem
conhecimento sobre a doenga, as suas causas, as consequéncias e estratégias de intervengao

para poderem prestar os melhores cuidados ao filho.

Os contactos interpessoais sdo reconhecidos como fonte de informacao (llyas, Iram e Jafri,
2016; Pergert et al., 2016; Kilicarslan-Toruner e Akgun-Citak, 2013; Simchowitz et al., 2010;

Wong e Chan, 2006). Esta mesma fonte foi reportada pelos pais neste estudo:

“(...) através de pessoas conhecidas informei-me que ahh houve um menino em
Amarante que também que tem o mesmo tumor que 0 S. (...) foi um exemplo que eu
também me agarrei (...) cheguei a falar com eles” E3;

“(...) informei-me também com os amigos médicos” E4;

“(...) a minha madrinha era enfermeira de oncologia (...). E se eu precisar de alguma
coisa em casa, (...) aqueles cuidados alimentares, tudo, essas duvidas que a gente as
vezes tem, ou as vezes alguma medicacdo ou isto ou aquilo, ela também sabe-me
orientar.” E6.
A partilha de experiéncias com outras pessoas que estdo a vivenciar ou ja vivenciaram uma
situacdo idéntica, foi relevante para a construcdo da confianca de um dos nossos
participantes. O conhecimento de outras situacdes similares, pode dar algum alento para
gerirem a situagdo que estdo a viver, tal como é reportado no estudo de Silva et al. (2002).

Por sua vez, a confianca que depositam em alguém préximo, que é profissional de saude, é

relevante e pode promover um melhor autocontrolo.
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Os pais recorrem a todos os meios e contactos disponiveis para obterem conhecimento, que
os possa auxiliar na gestao eficaz da doencga do seu filho e a minimizar os efeitos negativos

da doenca e do seu tratamento.

Recursos na comunidade

Nas sociedades contemporaneas, em que predominam as familias nucleares, a
disponibilidade de recursos na comunidade pode ter um papel crucial na capacidade dos pais

para enfrentarem o desafio de cuidar de um filho em casa, apds os tratamentos a um cancro.

O cuidar de uma crianga com cancro acarreta grandes responsabilidades, exigéncias e
dificuldades, pelo que a capacidade dos pais para gerirem a doenca dos seus filhos depende,
muito, da sua rede de apoio (Marques, Araujo e S3, 2012; Faria e Cardoso, 2010; Kohlsdorf e
Junior, 2010; Nascimento et al., 2005). A comunidade, na qual estdo inseridos, pode oferecer
varios recursos, tais como: ajuda a nivel financeiro, apoio emocional, apoio no cuidar dos
outros filhos, auxilio nas tarefas domésticas, oportunidade para expressar as suas
preocupacdes e consolo proporcionado pela familia, amigos, pais de outras criangas com
cancro, vizinhos e outros grupos comunitdrios. Estes apoios sdo valorizados e apreciados
pelos pais, possibilitando-lhes a aquisicao de capacidades de gestdo da doenca e a diminuicao
do sentimento de isolamento (Nicolaou et al., 2015; Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012;

Enskar et al., 2011; Angstrom-Brannstrom et al., 2010; Pedro et al., 2008).

A presenca de uma rede forte de apoio da comunidade, durante o diagnédstico, o tratamento
e ap6s a doenca do filho, é de extrema importancia na vivéncia da doenca e na diminuicdo
do impacto do cancro infantil na familia (Marques, 2017; Altay et al., 2014; Fletcher, 2011;
James et al., 2002), sendo este apoio facilitador do cuidado aos filhos (James et al., 2002). A
necessidade de apoio nas tarefas domésticas como a limpeza e a preparacao das refeicGes é
outra necessidade reportada pelos pais (James et al., 2002). Quando os pais recebem apoio,
a sobrecarga emocional diminui pela partilha das experiéncias com os outros (Dantas et al.,

2015).

Os recursos na comunidade sdo uma rede de apoio e uma mais-valia para os pais se
adaptarem e gerirem a doenca oncoldgica infantil. Neste contexto, da andlise de contetudo

das entrevistas, emergiu a categoria “Recursos na Comunidade”, que agrega as
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subcategorias: “Familiares”, “Grupo de Pares”, “Casa Ronald McDonald”, “Seguranca Social”

e “UMAD” (Figura 4).

Familiares

O conceito de familia tem sofrido diversas transformag¢des ao longo dos anos, sendo
atualmente considerada um sistema social (Marques, 2017), que proporciona apoio aos seus

membros nos momentos de transicdo de satide / doenca (Fernandes, 2014).

O apoio proveniente da familia é considerado como essencial pelas mdes, no sentido de
enfrentarem a doenga do seu filho (Beltrdo et al., 2007). Contudo, como concluiram
Marques, Aradjo e Sa (2012), nem sempre as familias revelam satisfagdo com o apoio
recebido da familia. Estes investigadores, também, apuraram que as familias com mais gastos

econdmicos revelavam ter recebido mais apoio da familia.

Os participantes do nosso estudo, também verbalizaram a provisdo de apoio pelos seus

familiares:

“E depois de estar longe da familia, ndo tenho a possibilidade de ter grande apoio da
familia. (...) ja esteve cd também a minha mde, deu algum apoio” E1,;

“(...) os familiares também que tenho ajudam-nos, tive muito apoio familiar” E3.

Destacando o apoio nas tarefas domésticas:

“(...) desde o primeiro dia em que descobrimos este problema do R., (...) os meus pais,
eles vieram ‘pra’ cd (...). Portanto, a avé sempre cozinhou, a avd é que vai as compras
(..).” E5;

“(...) temos o apoio da minha sogra, que ela passa-nos a roupa, lava-nos a roupa, das
vezes faz sopa ‘pra’ ele e tudo mais. Pronto, ela tem-nos ajudado bastante até.” E7.

Na provisdo das melhores op¢Ges de tratamento:

“(...) toda a familia se envolveu muito em arranjarem, em colaborarem na alimentagdo
e em produtos que fossem o melhor possivel, que satisfizessem o melhor possivel as
necessidades do R.” E5.

E, também, a nivel financeiro e emocional:

“(...) Os meus pais tém sido o meu pilar, sdo eles que me tém ajudado financeiramente,
psicologicamente, (...) os pais do meu companheiro também tém ajudado.” E6.

A presenca e o apoio prestado pelos familiares, tanto nos cuidados as criangas, como no

apoio nas atividades domésticas, foi reportado quase pela totalidade dos nossos
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participantes, que reconheceram a importancia do apoio emocional, da ajuda nas tarefas
domeésticas e nos recursos financeiros, tal como é mencionado em outros estudos (Marques,
2017; Kim et al., 2016; Pergert et al., 2016; Dantas et al., 2015; Nicolaou et al., 2015; Araujo
et al., 2014; Altay et al., 2014; Sari et al., 2013; Fletcher, 2011; Kohlsdorf e Junior, 2009).

No nosso estudo, os familiares mais referidos como fonte de apoio foram os avés, o que
corrobora os resultados de outros estudos (Angstrém-Brannstrom et al.,2010; Primio et al.,

2010).

No entanto, como o tratamento é feito em unidades diferenciadas, existe o obstaculo que
decorre da distancia geografica, como é mencionado por um dos nossos participantes.

Realidade, também, referida no estudo de Pergert et al. (2016).

Um dos pais que participou no nosso estudo, enfatizou o apoio dos familiares em
providenciarem alimentos adequados a crianga, tanto na produc¢do, como na compra e
confecdo, suportando o referido por outros investigadores (Kim et al., 2016; Sari et al., 2013),
qgue afirmam que os familiares demonstram preocupa¢do com a alimentagao da crianga,

confecionando alimentos sauddveis e adequados a sua recuperagao.

Os pais vivenciam diversos desafios, podendo ser um deles as dificuldades financeiras, pois,
normalmente, apenas um dos pais fica responsavel pela manutencgao financeira da familia,
para o outro se poder dedicar a tempo inteiro a cuidar do filho, e os gastos aumentam com
os cuidados necessarios ao filho doente (Marques, 2017; Anjos, Santo e Carvalho, 2015;
Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012). O suporte financeiro que um participante referiu
receber da familia, € mencionado por outros investigadores (Marques, 2017; Njuguna et al.,

2015; Silva, 2008).

Grupo de Pares

A relagdo com outros pais de criangcas com cancro é uma fonte de suporte pela experiéncia e
informacdo que é partilhada, e pela credibilidade percebida que essa vivéncia traz consigo.
A experiéncia dos outros estimula a continuar a enfrentar os diversos desafios do quotidiano
(Angelo, Moreira e Rodrigues, 2010) e minimiza a ansiedade e o medo (Monteiro et al., 2008).
Os pais necessitam do apoio de outros pais com filhos com o mesmo diagnéstico (Hamama-
Raz, Rot e Buchbinder, 2012), pois a partilha de experiéncias entre pais, permite
compreender a evolucdo da doenca, a gestdo dos efeitos colaterais e as terapias

complementares a que recorreram (Njuguna et al., 2015). A comunicag¢do do vivido entre
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pais em fases diferentes da doenca, permite encontrar estratégias para melhor lidar com a
doenga, alicercadas nas experiéncias vividas (Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012). A
reciprocidade estabelecida entre os pais, decorre da compreensdo do significado do que é
ter um filho com cancro, pois a comunidade onde estdo inseridos ndo os consegue
compreender tdo verdadeiramente como os outros pais de criangas com cancro (Korver et
al., 2017). Os participantes do nosso estudo também realcaram a interacdo com o grupo de
pares:

“(...) no hospital de dia vamos tendo conhecimento com outras pessoas e com outras

criangas, acabamos também por partilhar as ideias, o que é que se deve fazer, como é
que faz.” E2;

“(...) eu tinha sempre com quem desabafar, até as mdes umas com as outras,

faldvamos das nossas préprias desgragas, acho que foi uma boa terapia, mesmo. {...)

damos apoio umas as outras” E3.
Infere-se do discurso dos participantes, que entre o grupo de pais, mais que a partilha de
informacao, se constroem lagos e estabelecem-se redes de apoio, tal como é reportado em
multiplos estudos (Kérver et al., 2017; Kim et al., 2016; Pergert et al., 2016; Anjos, Santo e
Carvalho, 2015; Nicolaou et al., 2015; Hocking et al., 2014; Duarte, Zanini e Nedel, 2012;
Elcigil e Conk, 2010; Kohlsdorf e Junior, 2010; Angstrém-Brannstrém et al., 2010; Primio et
al.,2010; Jithoo, 2010; Castro, 2010).

No entanto, alguns pais tentam manter-se distantes dos outros pais, como que evitando o
contacto com o sofrimento dos outros (Espada e Grau, 2012). Também, um dos nossos

participantes relevou esse evitamento:

“(...) eles ainda ontem estavam assim a falar e eu jad me pus para o lado, nGo quero
muito. O que faz bem a um, pode fazer mal a outro” E9.
Efetivamente as situacGes clinicas sdo Unicas, com diferentes progndsticos, pelo que o
distanciamento pode surgir na tentativa de evitar conhecer situacGes mais graves (Jackson

et al., 2009).

Conhecer a informacdo e apoio fornecido por outros pais, é importante para os profissionais
de saude, pois, permite-lhes compreender as reacdes dos pais, desconstruir ideias /

concecdes erradas e adequar a orientacdo familiar.
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Casa Ronald McDonald

A Fundacao Infantil Ronald McDonald™ inspirou-se na parceria informal criada na Filadélfia,
em 1974, entre uma equipa de futebol americano, um hospital pedidtrico e a McDonald’s.
Em 2000, emergiu esta Fundacdo em Portugal, com a finalidade de construir “uma casa longe
de casa” para familias com criancas doentes e em 2001 foi reconhecida como uma Instituicdo
de Solidariedade Social de utilidade publica. Em 2008, foi inaugurada a Casa Ronald
McDonald de Lisboa, que apoia gratuita e simultaneamente 10 familiares de criancas em
tratamento hospitalar prolongado ou em ambulatério, no Centro Hospitalar de Lisboa
Central, deslocados da sua residéncia habitual. Em 2014, foi inaugurada a segunda Casa
Ronald McDonald, no Porto. Esta surgiu da parceria com o CHSJ, apoiando simultaneamente
e gratuitamente 12 familias com criangas em tratamento no CHSJ e no IPO do Porto

(Fundagdo Infantil Ronald McDonald, 2007).

A deslocagdo dos pais e criangas com cancro do seu local de residéncia é uma situagao
comum (Castro, 2010; Silva et al., 2009a), podendo a distancia geografica ser significativa,
por vezes, centenas de quildmetros. Porém, a vulnerabilidade da crianga, decorrente da
doenca e tratamentos, faz com que alguns pais considerem que distancias superiores a uma
hora ndo sejam aceitdveis, pelo que mencionam a necessidade de alojamento durante o

tratamento dos seus filhos (Sakaguchi et al., 2014).

Os Padrdes Europeus dos Cuidados a Crianga com Cancro mencionam que a distancia entre
o domicilio da crianga e o hospital é um aspeto relevante, pelo que devera existir uma “rede
de cuidados” para a oncologia pedidtrica, com o intuito de evitar longas deslocacées da

crianga para receber tratamento de suporte e de emergéncia (SIOP Europa, 2011).

Neste sentido, o alojamento na Casa Ronald McDonald é uma fonte de apoio para os pais de
criangas com cancro e os participantes do nosso estudo reconheceram o apoio desta

instituicao:

“Estamos a muitos quildmetros de distdncia e saber que teriamos que vir no imediato
‘pro’ hospital, ia ser uma aflicdo muito grande. (...) a casa Ronald McDonald do Porto
tem-nos ajudado muito, muito. (...) nas consultas, por exemplo, vai fazer as andlises,
ndo tem que ficar no corredor a espera duas horas do resultado, portanto, viemos com
ela até a casa Ronald” E2;

“(...) estarmos aqui na casa McDonald também ajudou muito (...) como é um espacgo
amplo, tem brinquedos (...), sabemos que também o ar aqui estd sempre a ser renovado
(...) e anda mais a vontade.” E6.
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A possibilidade de ter alojamento e os apoios inerentes disponibilizados pelo mesmo,
constitui um ajuda inquestionavel. Dos 11 participantes no nosso estudo, trés residem na
Casa Ronald McDonald, pois vivem em locais geograficamente distantes do hospital,
verbalizando ser um excelente apoio com étimas condicdes e que minimiza as longas viagens
da crianca para receber tratamento hospitalar de suporte ou de emergéncia. Este mesmo
recurso é utilizado por pais de criangas com cancro na Australia (Daniel et al., 2013). Quando
ndo existe esta opcdo, os pais recorrem a apoios informais, como casas de familiares mais

préximas do hospital (Sari et al., 2013).

Seguranga Social

Os pais apresentam uma grande preocupag¢do com as questdes financeiras, uma vez que
ocorre uma diminuicdo do rendimento e aumento dos custos relacionados com a crianga
doente, nomeadamente a nivel de transportes e da alimentacao (Njuguna et al., 2015;
Firmino e Sousa, 2013; Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012). Em Portugal, os pais de criangas

com cancro podem usufruir de apoio proveniente da Seguranca Social.

A Seguranca Social é um sistema que pretende garantir os direitos basicos e a igualdade de
oportunidades dos cidaddos, assim como, promover a coesdo social e o bem-estar de todos
os individuos, portugueses ou estrangeiros, que executem a sua atividade profissional ou

residam no territério portugués (Seguranca Social, 2012).

Em Portugal, os pais perante a necessidade de faltarem ao seu trabalho para poderem
prestar assisténcia ao filho, beneficiam de um apoio financeiro correspondente a 65% da
renumeracao de referéncia, concedido pela Seguranca Social, que apenas pode ser usufruido

por um dos progenitores (Departamento de PrestacGes e Contribuicdes, 2017).

A legislacdo portuguesa consagra, ainda, um conjunto de beneficios aos pais de criancas com
cancro, para além do abono de familia para criancgas e jovens concedido no Decreto-Lei n.2
176/2003. A Assembleia da Republica, através da Lei n.2 71/2009, cria o regime especial de
protecdo de criangas e jovens com doenca oncoldgica, o qual compreende a protec¢do na
parentalidade, a comparticipacdo nas desloca¢bes para tratamentos, o apoio especial

educativo e o apoio psicoldgico.

Os pais, também, podem requerer a licenga para assisténcia ao filho com deficiéncia ou
doenca crénica, explanada no artigo n.2 53 da Lei n.2 7/2009 do Cddigo do Trabalho, por

periodos de seis meses, prorrogaveis até quatro anos. Caso o filho tenha 12 anos ou mais
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necessita de confirmacdo por atestado médico. Os pais tém, ainda, o direito de solicitar a
bonificacdo por deficiéncia e o subsidio por assisténcia de terceira pessoa, contemplados no
Decreto-Lei n.2 133-B/1997. A bonifica¢do, por deficiéncia, do subsidio familiar a criancas e
jovens pretende compensar o aumento dos encargos financeiros dos familiares com os seus
descendentes, menores de 24 anos, portadores de deficiéncia de natureza fisica, organica,
sensorial, motora ou mental, que requeiram apoio terapéutico ou pedagdgico. O subsidio
por assisténcia de terceira pessoa consiste numa quota mensal, com o intuito de auxiliar no
acréscimo de encargos familiares com os descendentes do beneficiario do subsidio familiar
a criangas e jovens, com bonificagdo por deficiéncia ou de subsidio mensal vitalicio, que

obriguem o acompanhamento permanente de terceira pessoa (Decreto-Lei n.2 133-B/1997).

Os participantes do nosso estudo destacaram o apoio ou a falta do mesmo por parte da

Seguranca Social:

“(...) a nivel de ajudas da sequranca social tém sido impecadveis” E2;

“(...) ele recebe um apoio do estado que é 50€ ‘pra’ ajuda da medicagdo, da
alimentagdo e deslocagdo, pronto tem abono” E3;

“(...) tivemos que deixar de trabalhar e sé recebi agora da Segurang¢a Social, tivemos
estes meses todos [4 meses] sem receber nada, ndo foi fdcil, porque tudo é muito mais
caro (...). Neste momento, tenho o apoio social, tenho a doenga crdnica da A., tenho o
meu apoio a terceira pessoa” E6;

“(...) apoio financeiro que a gente recebe, nem lhe sei dizer quanto é, (...) jd vai para af
meio ano nisto e até hoje ainda ndo recebemos ponta de nada” E7.
Apenas um dos participantes na nossa investigacdo se encontrava satisfeito com o apoio
proveniente da Segurancga Social. Marques (2017), referiu que uma pequena percentagem
dos participantes na sua investigac¢do (3,1%) mencionou que os apoios lhe foram atribuidos

durante o primeiro més.

Depreende-se que 0s apoios, por vezes, sdo tardios, pois os participantes mencionam uma
longa espera, entre quatro a seis meses, realidade essa também exposta em outros estudos
(Marques, 2017; Kohlsdorf e Junior, 2011; Silveira e Oliveira, 2011; Kohlsdorf e Junior, 2009).
Esta situacdo é problematica, considerando o aumento da despesa e que, por vezes, como
menciona Marques (2017) muitos fdrmacos deixarem de ser facultados pelas instituicdes e
terem de ser adquiridos pelas familias. Esta situacdo pode colocar em risco a continuidade
do tratamento ou a subsisténcia familiar. Um dos nossos participantes referiu-se a
insuficiéncia do apoio, e a dificuldade em fazer face a todas as despesas. Na realidade, as

criangas com cancro trazem um aumento as despesas familiares, quer a nivel de medicacao,
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guer a nivel das deslocacdes (Marques, 2017; Pinto e Cruz, 2012), seja para a realiza¢do de
tratamentos, seja dos pais para poderem acompanha-la no decurso da sua estadia no
hospital. E como referem Amador et al. (2013b) o apoio financeiro é limitado e ndo soluciona
o impacto econdmico, que as familias vivenciam, levando-as a encetar todos os esforgos para

colmatar todas as necessidades dos filhos.

Em Portugal, as deslocacGes para o local onde a crianca recebe tratamento, sé sdo
comparticipadas, quando a distancia entre o hospital e a residéncia excede os 10 km (Lei n®
71/2009). Esta era a lei em vigor a data em que se realizou a entrevista ao participante, que
relatou a falta de apoio nas deslocagdes ao hospital. Felizmente, a 12 de abril de 2016 foi
publicada a Portaria n.2 83/2016, que assegura o transporte ndo urgente a doentes

oncoldgicos.

A espera do apoio financeiro da Segurancga Social, acrescido a diminui¢ao dos rendimentos
dos pais e 0 aumento das despesas com a medicac¢do e as varias desloca¢des para o hospital

S30 uma preocupacao para os pais.

UMAD

A Unidade Mdvel de Apoio ao Domicilio (UMAD), é um projeto que nasceu em 2006, da
parceria da Fundagdo do Gil com o Centro Hospitalar de Lisboa Norte. Existem duas unidades
na regido de Lisboa e em 2012 surgiu outra na regidao Norte do pais, em parceria com o CHSJ.
Este projeto tem como objetivo apoiar criangas com doenga crdnica e as suas familias no
domicilio, possibilitando o regresso a casa com acompanhamento clinico e social, apés o
internamento hospitalar, fomentando a reinser¢do social e a capacitacdo da familia

(Fundacdo do Gil, 2017; Silva, 2016; David, 2015).

Na investigacdo de Darcy et al. (2014), os pais relatam que preferem o apoio domiciliario,
pois tal permite-lhes a permanéncia no seu meio familiar, em detrimento de permanéncias

mais longas no hospital.
Os participantes do nosso estudo ressaltaram o apoio fornecido pela UMAD:

“(...) quando tem alta e depois vem ‘pra’ casa e tem que tomar o antibidtico x tempo,
depois, nds antes de vir, combinamos com a equipa de enfermagem, entdo vem a
UMAD a casa, que sdo outros enfermeiros, que nds também conhecemos, fazer a
medicagdo. Jd lhe chegaram a vir colher sangue, principalmente quando ele tem assim
as defesas mais em baixo” E3;
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“(...) chegou a vir um enfermeiro uma altura a casa, porque eu fiquei muito aflita logo
no inicio, porque o penso saiu, e veio cd a casa, eu liguei e veio cd a casa e também me
explicou: «Olhe, quando sair, faca assim desta forma». E eu fiz e a partir dai, nunca
mais tive duvidas, ele deixou-me o produto para desinfetar.” E5.
Os participantes nesta investigacao relataram o apoio dos profissionais de enfermagem da
UMAD no domicilio. Infere-se das suas palavras que esse apoio é promotor da seguranca dos
pais, pois ajuda-os a sentirem-se capacitados para os cuidados a crianca. Por sua vez, este
apoio leva obviamente a um menor recurso ao hospital, com os beneficios para o bem-estar
da crianga e familia, menores riscos de infegdo e inerentemente menores custos. Hansson et
al. (2013), referem que o apoio domicilidrio a familias, resulta numa diminui¢do do recurso
aos servicos de ambulatério e na taxa de internamentos. Concluimos que tal como
constataram Hansson et al. (2013) e Hansson et al. (2012), os pais referem a preferéncia e
satisfacdo com o apoio domicilidrio, sentindo-se mais confortdveis e seguros, pois ha um
menor risco de infe¢do, o que é também referido por um dos intervenientes no presente

estudo, especialmente quando o filho apresenta diminui¢ao dos valores hematoldgicos.

A familiaridade com os enfermeiros que exercem fun¢des na UMAD e a disponibilidade
destes para se deslocarem ao domicilio, apoiarem e orientarem os pais a cuidarem do seu
filho sdo aspetos exaltados nos excertos anteriores, o que potencia confianga nos cuidados
prestados a crianca. Hansson et al. (2012), também, evidencia o sentimento de seguranca
dos pais pela presenca de enfermeiros conhecidos e com experiéncia na area de oncologia

pediatrica.

Pelo exposto, podemos concluir a preferéncia dos pais e os beneficios que decorrem do apoio

proporcionado pela UMAD, na gestdo da doenga da crianga em casa.

Todo o apoio dos profissionais de salde, dos familiares, dos grupos de pares e da
comunidade é fundamental para estes pais, que diariamente enfrentam diversos desafios,
auxiliando-os na resolucdo dos mesmos, proporcionando-lhes deste modo, algum conforto
e seguranca, contribuindo, igualmente, para a diminuicdo dos efeitos negativos da doenca e

do seu tratamento.
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Terapias Complementares

A terapia complementar e alternativa consiste no recurso a produtos médicos e praticas, que
nao fazem parte dos cuidados da medicina convencional (National Cancer Institute, 2015c).
Os conceitos de terapia complementar e alternativa sdo utilizados indiferentemente, porém,
apresentam diferentes significados. A terapia complementar é definida como uma pratica e
produtos empregues, que nado sao considerados como parte da medicina convencional e que
sao utilizados concomitantemente com esta. Por outro lado, se uma pratica ndo convencional
é usada em substituicdo da medicina convencional, é considerada alternativa (NCCIH, 2016;

National Cancer Institute, 2015c; Jankovic et al., 2004).

A maioria dos pais aceita os tratamentos convencionais como a quimioterapia, a radioterapia
e a cirurgia, mas cada vez mais, procura a ajuda de terapias complementares, que incluem
abordagens espirituais e psicoldgicas, de energia, de massagem ou o uso de produtos

naturais como as ervas.

Perante o diagnodstico avassalador do cancro infantil e os efeitos colaterais da quimioterapia,
0s pais sdo catapultados para uma realidade desconhecida e assustadora. Neste sentido,
alguns recorrem as terapias complementares para minimizarem os sintomas experienciados
pelo seu filho, assim como, percecionarem o sentimento de cumprimento do papel parental

ao proporcionarem ao seu filho todas as terapias existentes.

As razGes para recorrerem as terapias complementares sado diversas, tais como: diminuir os
efeitos colaterais da quimioterapia e radioterapia; fortalecer o sistema imunitario da crianca;
aumentar a probabilidade de cura; prevenir a recidiva da doenga; promover o bem-estar
fisico e psicoldgico; e potenciar o sentimento de algum controlo sobre a doenca (Pourtsidis
et al., 2015; Gottschling et al., 2014; O’Connor et al., 2013; Al-Qudimat, Rozmus e Farhan,
2011; Clerici et al., 2009; Genc et al., 2009; Laengler et al., 2008; Sencer e Kelly, 2007).

O incremento do recurso as terapias complementares nas criangas com cancro é notdrio em
diversos estudos (Magi et al., 2015; Njuguna et al., 2015; Gottschling et al., 2014; Ladas et
al., 2014; Valji et al., 2013; Naja et al., 2011; Hamidah et al., 2009; Clerici et al., 2009; Genc
et al., 2009; Laengler et al., 2008), sendo que em muitos destes estudos os pais reconhecem
efeitos positivos destas terapias (Magi et al., 2015; Ladas et al., 2014; Valji et al., 2013; Genc
et al., 2009).
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Atualmente, o National Center for Complementary and Integrative Health (NCCIH, 2016)
define dois grupos de abordagens complementares da saude: os produtos naturais e as
praticas do corpo e da mente, apesar de nem todas as terapias se agruparem neles. O
primeiro grupo inclui diversos produtos, como ervas, probidticos, vitaminas e minerais,
sendo muitas vezes comercializados como suplementos dietéticos. O segundo, incorpora
uma grande variedade de procedimentos ou técnicas administradas ou ensinadas por um
profissional como por exemplo, o yoga, a quiropraxia, a meditacdo, a massagem terapéutica,

a acupuntura, o toque terapéutico e terapias de movimento (NCCIH, 2016).

Da analise de conteldo das entrevistas dos nossos participantes, emergiu a categoria

“Terapias Complementares” e as subcategorias “Produtos Naturais” e “Reiki” (Figura 4).

Produtos Naturais

Os produtos naturais incluem uma variedade de ervas, que sdo uma das terapias
complementares mais utilizadas, por os individuos acreditarem que o que é natural é seguro
(Turhan e Bor, 2016; National Cancer Institute, 2015c). Contudo, estas apesar dos diversos
beneficios que apresentam, podem interagir com os tratamentos de quimioterapia (Turhan
e Bor, 2016; National Cancer Institute, 2015c; Quimby, 2007). Aconselhando a NCCIH (2016)
a realizacdo de mais investigacdo sobre os efeitos destes produtos naturais no corpo
humano, a sua seguranca e possiveis interagdes com os tratamentos da medicina

convencional e outros produtos naturais.

Siegel et al. (2016), num estudo que realizaram, concluiram que o uso de ervas como terapia
complementar, em doentes submetidos a quimioterapia, era positivo na diminuicdo de
sintomas como nduseas, vomitos, diarreia, falta de apetite, insdnia, xerostomia, tosse e
cefaleias, ndo havendo diferencas estatisticamente significativas na promoc¢ao do bem-estar,

no grupo que recebeu esta terapia complementar, relativamente ao grupo de controlo.

O recurso a produtos naturais como terapia complementar, também se encontra patente no

discurso de um dos nossos participantes:

“(...) dou-lhe outros remédios naturais, d parte (...). E de produtos naturais, sei que leva
canela, mel, ervas (..) ele sempre que ia fazer um ciclo de quimio, (...) deixava
completamente de comer (...). E desde que eu lhe comecei a dar essa medicagdo, ele
nunca mais parou de comer e além disso, deu-lhe outra vida, mais ativo, (...) os
neutrdfilos iam completamente a zero (...). Entdo ele toma também um remédio sé
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para os neutrdfilos (...) os neutrdfilos dele o minimo que baixam é 300, 340, nunca vio
a zero” E3.
Valji et al. (2013), Gibbins, Steinhardt e Beinart (2012), Al-Qudimat, Rozmus e Farhan (2011),

também, referem a utilizacdo desta terapia complementar por iniciativa dos pais.

Os efeitos colaterais da quimioterapia sdo comuns nas criancgas, o que leva este pai a recorrer
a produtos naturais para os minimizar, destacando o efeito positivo dos mesmos, no
aumento do apetite e dos valores hematoldgicos. Outros investigadores, também, concluem
gue os pais que referem o recurso a estas terapias, apresentam a expectativa que esta ira
melhorar o sistema imunitario da crianga (Turhan e Bor, 2016; Al-Qudimat, Rozmus e Farhan,
2011; Genc et al., 2009), e melhorar o seu apetite (Turhan e Bor, 2016; Al-Qudimat, Rozmus
e Farhan, 2011).

As ervas como produtos naturais sdo a terapia complementar, que os pais reportam recorrer
mais frequentemente (Al-Qudimat, Rozmus e Farhan, 2011; Genc et al., 2009; Clerici et al.,
2009; Karadeniz et al., 2007; G6ziim, Arikan e Bliylikavci, 2007; Elias, Alves e Tubino, 2006),
mencionando a maioria os seus efeitos positivos e destacando esta terapia como benéfica
(Ladas et al., 2014; Valji et al., 2013; O’Connor et al., 2013; Gomez-Martinez, Tlacuilo-Parra e
Garibaldi-Covarrubias, 2007).

Reiki

O Reiki é considerado a energia universal da vida, tendo a sua origem nos primérdios da
humanidade (Rodrigues, 2009). O vocabulo Reiki de origem japonesa, pode ser traduzido
como a energia universal, sendo que “rei” significa a energia divina, a energia que permeia
todo o Universo e “ki”, a energia que todos os seres vivos possuem, ou seja, a energia vital

gue permite a nossa sobrevivéncia (Cardoso, 2013; Kundu et al., 2013; Rodrigues, 2009).

Esta terapia é definida pelo National Center for Complementary and Integrative Health
(NCCIH, 2015) como uma abordagem complementar de saude, que apresenta o objetivo de
facilitar a prépria resposta de cura da pessoa e para tal os seus praticantes recorrem ao uso

das maos, colocando-as levemente sobre a pessoa ou acima desta.

O Reiki é baseado numa crencga Oriental do mestre budista Mikao Usui, que menciona que o
Universo é constituido por energia e que utiliza esta energia para promover a cura e o
relaxamento (Cardoso, 2013; Kundu et al., 2013; Soares, 2012). Todavia, NCCIH (2015)

destaca que ndo existe qualquer evidéncia cientifica para a existéncia desta energia.
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A terapeuta Rosa-Mendes (2013) menciona que o Reiki é uma terapia holistica, bem acolhida
pelas criangas, uma vez que lhes proporciona o sentimento de amor, carinho e seguranca,

assim como, a transmissao de valores de respeito, gratidao, aceitacao, entre outros.

Os doentes oncoldgicos que realizam terapia com Reiki destacam positivamente a
experiéncia, mencionado que fomenta o sono, o relaxamento, o apetite e a diminuicao da
ansiedade / preocupacdo (Marcus, Blazek-O’neill e Kopar, 2013) e da fadiga (Tsang et al.,
2007). Os beneficios deste tipo de intervencdo sdo, também, reconhecidos no estudo de
Orsak et al. (2015), com mulheres com cancro da mama, ndo sendo relatados qualquer efeito

negativo.

Ainvestigacdo sobre o recurso a terapia Reiki nas criangas é escassa. No estudo de Thrane et
al. (2017), com criangas em cuidados paliativos, concluem que a terapia de Reiki diminui a
dor, a ansiedade, a frequéncia cardiaca e respiratéria. Jithoo (2010), refere que os pais de
criangas com cancro recorrem ao Reiki como terapia complementar, tal como dois

participantes do nosso estudo:

“(...) ele também ja fez Reiki, duas vezes. (...) eu sinto que nesse tempo que ele faz, {(...)
dorme melhor. (...) ele tdo depressa ‘td’ muito sossegado como de repente fica muito
irritado e naquele tempo que ele fez, em duas semanas fez duas sessbes, eu notei que
ele andou assim mais calminho” E3;

“(...) tem uma ajuda a nivel de energias do corpo, que também o ajudam muito, {(...) é
a fungdo do Reiki (...) ainda so6 fez para ai dois tratamentos desses, porque é caro {(...)
no futuro vou apostar mais, porque acho que é uma coisa benéfica e que ele proprio
me diz que faz efeito. (...) e acho que o ajuda muito (...) a aguentar melhor quer os
efeitos das quimios, quer quando se sente mais em baixo as energias do préprio corpo,
ajudarem-no a restabelecer.” ES.

A eficacia desta intervencdo tem reduzida evidéncia cientifica, como apuraram O’Connor et

al. (2013) e Laengler et al. (2008) nas suas investigacdoes. Contudo, os pais consideram-na

uma terapia eficaz e segura (Susilawati et al., 2016).

Os participantes do nosso estudo, que recorreram a terapia Reiki, referiram os beneficios no
relaxamento, no minimizar dos efeitos colaterais da quimioterapia, destacando a fadiga, a
irritabilidade e o sono, apesar de os seus filhos ainda sé terem sido submetidos a duas
sessGes de Reiki. O que corrobora o referido por Kundu et al. (2013), que concluem que os
pais reportam beneficios da realizacdo de Reiki no filho, a nivel do conforto e relaxamento.
A melhoria da qualidade do sono é, também, referida, no estudo de Bukowski e Berardi

(2014). A fadiga é outro efeito colateral que é minimizado pelo recurso ao Reijki. Este
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resultado é também assinalado no estudo de Tsang et al. (2007), feito junto de adultos com

cancro.

Um dos pais do nosso estudo destaca que no futuro pretende implementar esta terapia
complementar regularmente no quotidiano do seu filho. Kundu et al. (2013) mencionam que
a maioria dos pais de criancas com cancro recorre regularmente a terapia Reiki nos seus

filhos.

Pode-se inferir, que os pais de criancas com cancro, recorrem as terapias complementares
como os produtos naturais e o Reiki, para proporcionarem aos seus filhos conforto,
relaxamento e minimizarem os efeitos colaterais da quimioterapia, destacando estas

terapias como benéficas.

2.5. Futuro Incerto

Como referido, o cancro na crian¢a afeta toda a familia, que vivencia a incerteza do
progndstico e um vasto leque de emog¢des como o medo, a ansiedade, a confusdo, a
esperanca e a preocupacao (Anjos, Santo e Carvalho, 2015; Maree et al., 2016; Jones, 2012;
Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012; Monteiro et al., 2008). O diagnédstico desta doenca leva
ao confronto com o risco de morte e o desmoronamento do futuro sonhado (Araujo et al.,
2014; Gibbins, Steinhardt e Beinart, 2012; Silva, Barros e Hora, 2011; Castro, 2010; Monteiro
et al., 2008). Os pais passam a conviver com a doenga, o tratamento e os seus efeitos e

simultaneamente com a imprevisibilidade do futuro.

Esta imprevisibilidade faz com que os pais alterem o seu foco de atencdo, passando de uma
visdo de longo prazo, para uma de curto prazo, focada nas preocupac¢des imediatas do
guotidiano (Silva-Rodrigues et al., 2016; Landier, 2011; Beck e Lopes, 2007) e desfrutando de
todos os momentos na companhia do filho (Benedetti, Higarashi e Sales, 2015; Silva, 2009;
Wong e Chan, 2006). Os pais vivenciam sentimentos ambivalentes entre o medo e a
esperanca (Maree et al., 2016; Silva, Barros e Hora, 2011; Jithoo, 2010). O medo, ansiedade
e incerteza, sdo particularmente exacerbados no momento de diagndstico e no final do

tratamento (Bally et al., 2014; Khoury, Huijer e Doumit, 2013).
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O medo e a imprevisibilidade do futuro sdo elementos constantes na vida dos pais, pela
perspetiva do amanha sempre em suspense, dada a vulnerabilidade da vida da crianca com
cancro. A incerteza paira como uma sombra, mesmo ap6s o termino dos tratamentos, pelo
receio de uma recidiva (Sloan, 2015; Lin, Yeh e Mishel, 2010). A incerteza sobre a doenca
resulta da: ambiguidade da prdpria doenca; falta de informacao sobre a doenca, tratamento
e efeitos colaterais; complexidade da informacdo disponivel e do sistema de saude;
imprevisibilidade do curso da doenca e do seu progndstico (Mishel, 1983, cit. por Wright,

Afari e Zautra, 2009).

O cancro é inquestionavelmente uma doeng¢a complexa, que implica na maioria das situagdes
multiplos tratamentos, que por sua vez, provocam efeitos colaterais a curto, médio e longo
prazo, nem sempre previsiveis, e a possibilidade de morte (Morrison et al., 2016). Decker,
Haase e Bell (2007), referem que ndo foram encontradas diferencgas significativas,
relativamente a incerteza quanto ao futuro, em adolescentes com diagndstico de cancro,
independentemente de serem recém-diagnosticados, entre um ano e quatro anos poés

diagndstico, e diagndstico superior ou igual a cinco anos.

O futuro afigura-se como incerto para os pais e estes necessitam de redefinir o quotidiano
conscientes da imprevisibilidade do curso da doenca e do medo que vivenciam perante a

possibilidade da recidiva e da morte do filho.

A leitura e andlise de conteldo minuciosa das entrevistas dos participantes do nosso estudo,
levou-nos a identificagdo do dominio “Futuro Incerto”, que integra a categoria “Sindrome de

Damocles” e as subcategorias “Medo” e “Imprevisibilidade do Futuro” (Figura 5).

) . MEDO
DOMINIO: SINDROME
FUTURO DE
INCERTO DAMOCLES IMPREVISIBILIDADE
DO FUTURO

Figura 5 - Representacdo do Dominio "Futuro Incerto"
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Sindrome de Damocles

Esta sindrome deriva da lenda grega que envolve um cortesdo, Damocles, que apds expressar
inveja do seu governante, é-lhe dada a oportunidade de trocar de lugar com o seu rei e viver
uma vida de fortuna e poder por um dia. Enquanto desfruta da “boa vida” numa mesa de
banquete, de repente apercebe-se de uma espada pendurada no teto sobre a cabeca, presa
apenas por um fio de cabelo, podendo corta-lo em dois. O temor de morte experimentado
por Damocles é semelhante ao vivenciado por quem enfrenta um diagndstico com um grau
de imprevisibilidade como um cancro (Curda, 2011; Fernandez, 2008; Zebrack e Zeltzer,
2001). A incerteza sobre o curso da doenca, leva a pensar no “impensavel”: a hipétese do
filho morrer. Isto potencia uma enorme carga emocional nos pais (Ronson e Body, 2002),
pela percec¢do de que a vida da crianga estd suspensa por um fio fragil (Amador et al., 20133;
Monteiro et al., 2008). Estes sentimentos sdo exponenciados cada vez que ocorre uma
complicagdo ou uma recaida (Amador et al., 2013a), ou quando morre uma outra crianga

(Santos et al., 2011; Castro, 2010).

Apesar da Sindrome de Damocles ser descrita nos sobreviventes de cancro, a incerteza desta
patologia, do seu tratamento e dos efeitos a curto e a longo prazo instalam-se no momento

do diagnéstico e perduram toda a vida.

Medo

O medo é definido pelo Conselho Internacional de Enfermeiros (2011, p. 61) como uma
Emocgdo Negativa: Sentir-se ameagado, em perigo ou perturbado devido a causas conhecidas
ou desconhecidas, por vezes acompanhado de uma resposta fisioldgica do tipo lutar ou fugir.
Esta emocdo negativa é vivenciada pelos pais de criancas com cancro, desde o momento do

diagndstico e ao longo de todo o percurso da doenga.

O cancro na infancia leva os pais a serem invadidos pelo medo e desespero perante a nova
condicdo de saude do filho. O medo decorre de diversos fatores: tratamento e a possibilidade
de recidiva (Barrera et al., 2013), receio de receber mas noticias, de falhar nos cuidados
prestados ao filho, de necessitar ausentar-se da companhia do filho, de os profissionais de
saude cometerem erros e da morte do filho (Maree et al., 2016; Silva e Barbieri-Figueiredo,

2011; Faria e Cardoso, 2010; Oliveira et al., 2010; Bayat, Erdem e Kuzucu, 2008; Costa e Lima,
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2002), o que configura para estes pais um futuro nebuloso. Contudo, o medo é balanceado

por momentos de esperanca de que havera recuperacdo (Maree et al., 2016).

Apesar do avanco da ciéncia, que permite cada vez mais diagndsticos precisos e tratamentos
mais dirigidos, o cancro continua a ser uma patologia que confronta a pessoa com a hipdtese
de morte (Maree et al., 2016; Firmino e Sousa, 2013; Alves, Guirardello e Kurashima, 2013;
Duarte, Zanini e Nedel, 2012; Espada e Grau, 2012; Dupas et al., 2012; Rodrigues, 2012; Silva,
Barros e Hora, 2011; Santos et al., 2011; Oliveira et al., 2010; Monteiro et al., 2008; Santos e
Gongalves, 2008; Silva et al., 2002).

O medo é também percetivel nos nossos entrevistados:

“(..) a C. e o N. [outros pais] perderam agora o filho. (...) o filho deles foi operado no
mesmo dia, mas ele foi primeiro que a A. [crianga] (...). Isso sdo coisas que nunca mais...
nunca mais se esquece (comovida e mostra a lembranca do veldrio da crianga).” E6;

“eu nem sei qual é a taxa de sobrevivéncia de um tumor cerebral, mas sei que é baixa,
(...) eu ndo quero que o meu filho sobreviva 5 anos e daqui a 5 anos morra (...) e dos
que sobreviveram quem é que é auténomo? (...) é raro o caso de uma crian¢a que
sobreviveu. (...) acho que ela apresentou-nos duas crian¢as que sobreviveram. {...)
Vocés ndo sabem o que é viver com um miudo com tumor, eu ndo quero que ele consiga
ultrapassar este problema agora, para depois voltar a aparecer daqui a dois ou trés
anos, porque a taxa de reincidéncia desta porcaria é muito grande. Eu quero que o meu
filho tenha filhos, eu quero que o meu filho seja avé” E7.
A possibilidade de perda do filho é um medo que atormenta os pais, apesar de nem sempre
o verbalizarem nos seus discursos, este tema surge dissimulado e transmitido através de
circunstancias préximas, como a morte de outra crianga com cancro. Os estudos de outros
investigadores (Benedetti, Garanhani e Sales, 2014; Araujo et al., 2014; Espada e Grau, 2012;
Santos et al., 2011; Silva, Barros e Hora, 2011; Castro, 2010), similarmente ressaltam que os

pais apresentam medo da morte do filho, principalmente quando ocorre o ébito de outras

criangas.

O medo decorre, igualmente, do receio das sequelas a longo prazo, que possam
comprometer a autonomia e o futuro do filho, como expressa um dos pais participantes na
nossa investigacdo e relatado também por Silva (2009) e por Alves, Guirardello e Kurashima
(2013), que verificam que o impacto da doenca a longo prazo na vida do filho, é um dos

eventos considerados como gerador de maior stresse.

Pode-se concluir, que o medo é uma emocdo que estd presente nos pais, que tém uma
criangca com doenca oncoldgica, em varias fases da doencga e por varias razées. Porém, o

medo de que a doenca volte, situacao patente no discurso de um dos nossos participantes,
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é talvez “o medo” que mais angustia despoleta, pois compromete a visao do futuro, tal como
é reportado em outros estudos (Maree et al., 2016; Silva, Melo e Pedrosa, 2013; Gibbins,

Steinhardt e Beinart, 2012; Rodrigues, 2012; Espada e Grau, 2012; Oliveira et al., 2010).

Imprevisibilidade do Futuro

A imprevisibilidade do futuro é uma caracteristica inerente a doenca oncoldgica, pois apesar
dos avancos da medicina, que permitem tratar a doenca, ¢é dificil prever o seu percurso /
evolucdo, recidiva ou desfecho (Silva, 2009; Silva et al., 2002). Na maioria das situagdes
deixou de ser uma doenga inexoravelmente fatal, mas a “morte” paira como uma sombra

sobre quem enfrenta o diagndstico de um cancro.

Os pais sdo catapultados para a experiéncia de viver constantemente com a imprevisibilidade
no quotidiano, sem saber o que ocorrera no futuro, pois como salientam Silva e Barbieri-
Figueiredo (2011), a qualquer momento pode surgir uma recaida, uma complicagdo ou a
impossibilidade de cura. Esta imprevisibilidade pode despoletar sentimentos de desespero
nos pais, aumentar os niveis de ansiedade e afetar as suas estratégias de coping (Bayat,

Erdem e Kuzucu, 2008).

No estudo de Morrison et al. (2016), a percec¢do dos pais da imprevisibilidade é elevada e
inalterdvel, sendo consistente e independente do tempo decorrido desde o diagndstico,

estando presente durante todo o processo de tratamento.

Também no estudo de Khoury, Huijer e Doumit (2013), os pais expressam viver diariamente

com a imprevisibilidade do futuro, tal como os participantes do nosso estudo:

“(..) nGo hd muitos casos, ndo é? Idénticos, portanto, também ndo hd muita
investigagdo sobre este tipo de cancro (..) as vezes eu fico a pensar quais as
consequéncias que poderd ter mais? O que é que ird aparecer?” E4;

“(...) é um tumor que pode facilmente voltar, ndo é? E que afeta certas e determinadas
situagbes como o andar, a vis@o. (...) mas prefiro néGo, ndo pensar muito (...) agora foco-
me sé em ela ficar boa.” E6;

“Ndo tem sido, ndo tem sido nada fdcil (...). Uma pessoa acorda todos os dias de manhd
e tenta viver um dia de cada vez, é mesmo assim. Chegamos a conclus@o que entramos
num tunel que ainda ndo sabemos se voltamos a ver a luz ou ndo. E uma incégnita” ES.
A imprevisibilidade do futuro é uma constante na vida dos pais, gerando uma preocupacao
continua, pelo que estes recorrem a estratégia de pensarem apenas no presente e

vivenciarem um dia de cada vez., considerando como refere um dos pais que se entra “num
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tunel e ainda ndo sabemos se voltamos a ver a luz ou ndo”. A incerteza passa a ser uma
constante na vida destes pais e das préprias criancas (Maree et al., 2016; Barrera et al., 2013;

Espada e Grau, 2012; Moreira e Angelo, 2008; Monteiro et al., 2008).

Essa imprevisibilidade é exacerbada, quando se enfrenta uma situacdo que é rara, tal como
é reportado por um dos pais participante nesta investigacdo. Estes resultados sdo também
relatados por Morrison et al. (2016), que concluem que a possibilidade dos diversos efeitos
tardios do tratamento, mantém a incerteza sobre o futuro, podendo ser uma batalha ao

longo da vida.

A falta de controle sobre alguns aspetos, nomeadamente o conhecimento sobre a alta
probabilidade de recidiva, tal como expressa um dos intervenientes neste estudo, leva a que
a vida tente ser pensada e vivida no dia a dia (Lin, Yeh e Mishel, 2010). Contudo, a incerteza
pode catalisar um crescimento psicolégico, aprendendo a valorizar pequenas coisas no

guotidiano, e incorporando a incerteza como parte integrante da vida.

Tal como os pais afirmam a incerteza leva-os a viver o presente, inferindo-se, no entanto, a
ansiedade da incégnita do amanha. A valorizacdo do “hoje”, porque é o que existe, dado que
o passado ja passou e o amanha é incerto, é algo que é referido pelos pais em outros estudos

(Darcy et al.,2014; Moreira e Angelo, 2008; Silva, 2009; Beck e Lopes, 2007).

Os profissionais de salde devem levar a cabo interven¢des que visem a melhor gestdo da
incerteza, pois isso ajuda o processo de adaptacdo e stresse, tanto por parte dos pais como
das criancas (Morrison et al., 2016). Segundo estes mesmos autores, essas intervencoes
podem ser levadas a cabo por profissionais de enfermagem e psicélogos, sendo trabalhado
a natureza da incerteza, a comunicacdao com os profissionais de saude, as estratégias de
coping, a capacidade de resolugdo de problemas, o suporte social e o refor¢o das
competéncias. Estas intervengbes visam conduzir para uma “nova normalidade” na vida
familiar (Knafl et al., 2010). Essa normaliza¢do podera conduzir ao ja referido crescimento
psicoldgico (Lin, Yeh e Mishel, 2010), em que o confronto com a adversidade leva a uma

ressignificacdo da existéncia.
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CONCLUSAO

O cancro é uma doenca crénica, inesperada e contranatura, especialmente na infancia, pois
abala as expetativas de uma infancia feliz e saudavel. E uma das doencas mais temidas e com
maior impacto a nivel familiar, pelo seu passado de doenga fatal e pelo presente marcado
pelos complexos e longos tratamentos. Normalmente a quimioterapia, é a primeira
modalidade de tratamento (National Cancer Institute, 2015b), contudo, apresenta diversos

efeitos colaterais a curto, a médio e a longo prazo.

A filosofia assistencial na pediatria tem mudado nas Ultimas décadas. Hoje preconiza-se
internamentos curtos, pois o hospital por melhor que sejam as suas condig¢des, é potenciador
do compromisso do bem-estar e do desenvolvimento harmonioso da crianga. Na oncologia
pediatrica, apesar da inquestionavel gravidade da doenga, também, os internamentos sdo
cada vez mais curtos. Assim, se ndao decorrerem complicagdes, apds o diagndstico, e entre os
ciclos de quimioterapia, a crianca volta para casa. Neste sentido, é solicitado aos pais a gestao
do processo de sauide / doenga em casa, com toda a imprevisibilidade que esta associada as
consequéncias da doencga e tratamentos. Para além disso, o ter um filho com um cancro,
vulnerabiliza profundamente os pais, pois apesar dos avangos nos tratamentos deste tipo de
doencga, prevalece o risco de morte. Tudo isto, configura potenciais dificuldades na gestdo
qguotidiana da doenga. Assim, os profissionais de saude, para além das competéncias
cientificas e técnicas, tém que ter competéncias relacionais, de modo a integrar a unidade
familiar como elemento da equipe de saude, para que a familia seja proactiva na gestdo da
salide / doenca. De entre os profissionais de salde, os enfermeiros devem assumir uma
particular relevancia no apoio aos pais / crianca / adolescente, ndo sé, porque sdo o maior
grupo profissional no hospital, mas principalmente, porque sdo os que estdo mais proximos
das familias. Neste ambito, devem ser capazes de identificar as necessidades dos pais e

capacita-los para executarem os cuidados necessarios ao filho em casa.

Esta investigacdo surgiu como corolario das reflexdes da prdtica profissional na area de
oncologia pediatrica, com o intuito de identificar a preparacgdo para a alta aos pais de criancas

submetidas a quimioterapia e conhecer as necessidades por eles sentidas, apds o regresso a
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casa. Pretende-se contribuir para uma melhor preparagdo para o regresso a casa,

contribuindo para uma maior capacitacdo dos pais e consequentes ganhos em saude.

As opcdes metodoldgicas desta investigacao de cardcter qualitativo revelaram-se adequadas,

uma vez que que possibilitaram responder aos objetivos inicialmente delineados.

A interpretacdo dos resultados teve subjacente a forma como foram obtidos, dado que os
dados foram colhidos maioritariamente no domicilio dos participantes com a presenca dos
filhos, que em alguns momentos requereram a atencdo do progenitor e da entrevistadora.
Contudo, consideramos que o local e a presenca da crianga permitiram maior disponibilidade
dos participantes e capturar mais fidedignamente as emog¢des e sentimentos envolvidos
neste fendmeno. Com este estudo nao se pretende extrair dados generalizaveis a outras
populagdes, porém, constata-se que a maioria dos resultados é coincidente com os de outras

investigacOes, o que valida os resultados encontrados.

Dos resultados que emergiram, descrevemos de seguida as principais conclusdes, baseadas

na evidéncia cientifica consultada ao longo do percurso.

A necessidade de conhecimento sobre a doenga, o prognéstico, as implicagdes, o tratamento
e os efeitos adversos passam a ser uma constante na vida dos pais, para cuidarem do filho
em casa, pelo que a preparacdao do regresso a casa é relevante para que estes adquiram
conhecimentos e habilidades. A transmissdo de informacdo oral deve ser reforcada com
informacao escrita, dada a dificuldade em processar a mesma. Assim, deve haver particular
atencdo com o conteldo da informacdo e verificacgdo da sua compreensibilidade. As
orientagdes reconhecidas como relevantes, para o regresso a casa, pelos participantes estdo
relacionadas com as medidas de prevencdo de infecdo, preparacdo e administracdo de

medicacdo e reconhecimento de situagGes urgentes.

Apds o regresso a casa, a vida sofre transformacgdes em varios dominios, incluindo a dindmica
familiar, as relagGes entre os pais e os filhos saudaveis. Assim como, a vivéncia das novas
responsabilidades na gestdo da vida social familiar, da alimentacao, da higiene corporal, da
suscetibilidade a infecdo, da medicacdo, dos efeitos da quimioterapia, com uma preocupacao

e monitorizacdo continua para prevenir e identificar possiveis situacGes emergentes.

A alimentacdo da crianca é um continuo desafio para os pais, perante a diminuicdo da
ingestdo alimentar e as novas regras impostas pela dieta neutropénica, sendo a tematica
mais abordada pelos participantes deste estudo. Assim, os pais desejam e tentam prestar os

melhores cuidados, para promover uma ingestdo nutricional adequada, que auxilie o filho a
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ultrapassar a doenca, pois, a nutricdo equilibrada potencia uma melhor resposta ao
tratamento. Neste sentido, recorreram a uma pandplia de estratégias para gerirem esta
problematica, como o recurso a novas praticas na confecao de alimentos; a alteracdo do
regime alimentar de toda a familia; a insisténcia / pressdo verbal; a distracdo; a negociacdo
com recompensa; o fornecer uma alimentac3o variada e nutritiva; o questionar / aceitar a

preferéncia alimentar; o recurso a alimentos de agricultura bioldgica.

A suscetibilidade a infecdo provocada pela neutropenia foi uma preocupacao para os pais,
gue modificaram as atividades sociais da familia, restringindo as visitas, especialmente de
pessoas doentes, e as saidas a locais publicos e fechados. Porém, alguns pais geriram a vida

social da crianga e da familia de acordo com os com os valores hematoldgicos do filho doente.

Os efeitos da quimioterapia sdo vastos, a sua presenca e prevaléncia diferem de crianga para
crianga e, a sua gestdo, por vezes, é complicada para os pais, pelo que optaram por uma
vigilancia constante do filho e implementaram diversas estratégias para os evitarem e

minimizarem.

A gestdo da medicagdo exigiu dos pais a aquisicdo de uma nova responsabilidade e de
competéncias para organizar, preparar e administrar os diversos farmacos prescritos, assim

como, adequacgdo as caracteristicas dos seus filhos.

Para além da crianga, toda a familia é afetada, especialmente os pais e os irmaos saudaveis,
pois a doenga oncolégica coloca a crianca como o foco principal de atenc¢do. A familia
reorganizou-se para dar resposta as necessidades da crianga, normalmente um dos pais
assumiu o papel de cuidador principal, enquanto o outro manteve a sua atividade profissional
para proporcionar suporte financeiro a familia. A gestdo dos cuidados necessdarios a crianca
com cancro e ao(s) seu(s) irmao(s) é complicada. Se por um lado, o outro filho, de acordo
com a sua idade, adquire a consciencializacdo da doenca do irmdo, apresentando
preocupacdo e adogdo de comportamentos de protegdo deste, por outro, perante a
centralizacdo dos cuidados na crianga doente e a diminuicdo do foco de atenc¢do em si, este
solicitou aos pais que despendessem mais tempo consigo. No que se refere a relacdo
conjugal, destaca-se a unido, o companheirismo e a partilha entre os pais, com o intuito de

prestarem os melhores cuidados ao filho.

O papel dos médicos oncologistas, enfermeiros e nutricionistas foi notdrio no esclarecimento
de duvidas e aquisicdo de conhecimentos sobre a doencga, o tratamento e os cuidados a
realizar no domicilio pelos pais. Assim como, também se ressalta o papel do psicélogo no

acompanhamento de toda a familia, ao longo de todo o processo de doenca e tratamento.
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Contudo, os pais também procuraram o conhecimento na Internet e nas pessoas conhecidas,
0 que potenciou uma postura mais questionadora, assim como, uma procura constante de

cuidados, que melhor se adequassem a situacao que vivenciavam com os seus filhos.

Nos momentos dificeis, como o da vivéncia de uma situacdo de cancro na crianca, os pais
referiram que fortaleceram os lacos familiares e estabeleceram uma rede de apoio que

transpunha a equipa multidisciplinar e se expandia para a comunidade.

O apoio proveniente dos profissionais de saude, familiares, grupos de pares e comunidade
foi fundamental para os pais enfrentarem os diversos desafios do quotidiano, e facultou-lhes
algum conforto e seguranga, ajudando a atenuar o impacto da doenga. No que concerne aos
apoios da comunidade, destaca-se o da Casa Ronald McDonald, pelas excelentes condig¢Ges
e por minimizar as longas viagens das criangas para receberem tratamentos hospitalares
programados ou de emergéncia. Assim como, o suporte proveniente dos enfermeiros da
UMAD, que potenciou seguranga e capacitou os pais para os cuidados ao filho. Este apoio,
repercute-se num menor recurso ao hospital, num menor risco de infegio e promove o
conforto da crianga e da familia, com inerentes beneficios econdmicos para a familia. Pode
mesmo conjeturar-se sobre os ganhos também econdmicos para o sistema de saude, pois o
maior recurso ao hospital e a internamentos estara indubitavelmente associado a maiores

gastos.

A preparac¢do adequada da alta, o apoio da UMAD e a disponibilidade dos profissionais de
salde em serem contactados a qualquer hora, via telefone, foram aspetos fundamentais e
valorizados pelos pais. Tudo isso, potenciou sentimentos de confianga na prestacdo de

cuidados no domicilio.

Na nossa sociedade, face as novas despesas que decorrem da doenga, e eventualmente das
auséncias ao trabalho, por parte dos progenitores, os pais recorrem ao apoio da Seguranca
Social. No entanto, este revelou-se escasso e com uma demora na atribuigdo, que ndo se
compadece com as reais necessidades da familia. Para gerir estas dificuldades, os pais
recorreram aos familiares. Estes, para além, do suporte financeiro ajudaram nas tarefas

domeésticas e forneceram apoio emocional.

No sentido de procurarem outras respostas, para além do tratamento de quimioterapia a
gue estas criangas sdo submetidas, os pais recorreram as terapias complementares. Os
participantes do nosso estudo destacaram os produtos naturais e o Reiki como terapias
benéficas e que proporcionaram conforto, relaxamento ao filho e minimizaram a presenca

dos efeitos da quimioterapia.
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Os pais sao confrontados com a vulnerabilidade da vida da crianga e tém uma perspetiva do
futuro sempre em suspense, pois 0 medo e a imprevisibilidade sdo elementos constantes. O
futuro da crianca e dos seus pais fica entdo comprometido e torna-se incerto pelas ameacas
impostas pela doenca, que podem surpreender a qualquer instante. Os pais referiram
experienciar o medo potencial da morte de um ente tdo querido como o filho, da recidiva e
das sequelas a longo prazo da quimioterapia, passando a viver com a imprevisibilidade do

futuro e focalizando-se no presente, aproveitando cada momento Unico com o filho.

Apesar dos resultados encontrados corroborarem os de outros estudos, o que nos leva a
inferir da similitude das necessidades / problemas dos pais de criancas com cancro aquando
do regresso a casa, ha que assumir algumas limitagGes decorrentes da presente investigag¢do.
Ainexperiéncia da investigadora, associada a sua condi¢do de estudante trabalhadora tornou
0 processo mais demorado. Por outro lado, o facto de ser um estudo transversal, ndo
permitiu identificar as diferencas, por exemplo, de acordo com o nimero de ciclos efetuado.
Para além disso, seria também interessante conhecer o olhar das criancas / adolescentes
neste regresso a casa. No entanto, o submergir nesta problemdtica foi uma importante
experiéncia pessoal, que transcendeu a realiza¢do de um percurso académico. Ao entrarmos
no mundo da familia, confrontamo-nos com as fragilidades, mas também com as forgas

destas familias, que nos deram verdadeiros testemunhos de vida.

Apesar das limitacGes acima referidas, as conclusGes deste estudo poderdo vir a subsidiar
reflexdes em torno das intervengdes direcionadas para a preparagdo dos pais / criangas /
adolescentes para o regresso a casa, apos a quimioterapia. No que se reporta a informacao,
devera haver discussdao entre os varios grupos profissionais, para que haja uniformidade e
complementaridade da informacdo fornecida, tendo em conta as necessidades de cada
unidade familiar. Por sua vez, a informacdo escrita, pressupde discutir a compreensibilidade
da mesma, para que esta assuma o sentido de utilidade que é esperada. Assim como, ha que
desenvolver redes de apoio para a continuidade de cuidados, nomeadamente com o
enfermeiro de familia, dado que a UMAD ndo cobre toda a area geogréfica de proveniéncia

das criangas com patologia oncoldgica.

Esperamos ainda que os resultados e as reflexdes que emergiram da presente investigacao,
e eventuais lacunas sejam impulsionadores de novas investigacdes numa dialética da

construcgdo do conhecimento.
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ANEXO | - Guido de Orientagao da Entrevista






GUIAO DE ENTREVISTA

Entrevista n.°

INTRODUCAO OBSERVAGOES

Apresentacdo do entrevistador

= Recorrer ao uso de linguagem compreensivel;

= Validar a compreensao do participante sobre a informacao
transmitida;

Assegurar a confidencialidade da informacao.

Apresentacao do estudo:
= Tema em estudo;
* Finalidade do estudo; .
= Objetivos do estudo.

Autorizagao para a gravacao da entrevista

Solicitacdo e assinatura do consentimento informado em duplicado Assinatura do consentimento informado

(investigador e participante) para a realizacao e gravacao da entrevista

Obter informacao relativa do participante da investigagcao e da crianca

Data da Entrevista N° de Ciclos de QT efetuados Data do Ciclo de Quimioterapia Data da Alta

Dados da crianca/adolescente Dados do Entrevistado

Idade da crianca/adolescente Idade do Entrevistado
Sexo Sexo

Patologia oncologica Escolaridade
Coabitantes com a Parentesco com a
crianca/adolescente crianca/adolescente
Irmaos Profissao

Ano de Escolaridade




Necessidades dos
pais em casa

Preparagdo para a
Alta

Identificar areas tematicas a
incluir num guiao de preparacao
para a alta

Identificar a preparacao para a alta

de pais/cuidadores

criancas/adolescentes com cancro

submetidas a tratamento

quimioterapia

Que conhecimentos tem sobre a doenca do(a) ?
Como obteve esta informacao?

Ja tinha tido algum familiar ou amigo préximo com
cancro? Tinha alguma experiéncia de cuidar de um
familiar com cancro?

Conte-me como tem sido a sua experiéncia de cuidar
o(a) em casa?

Quais as principais dificuldades que tem sentido?

Como as tem ultrapassado?
A quem recorreu para resolver os seus problemas?

Que orientacdes foram dadas sobre os cuidados a ter
em casa com o(a) ?

Quem lhe forneceu a informacao?
De que forma lhe foi fornecida a informacao?

Durante o tempo que esteve no Hospital quem
acompanhou o(a) ?

Dispositivo (CVC)

Ambiente (visitas, espacos
publicos e fechados, quarto da
crianca, brinquedos)
Alimentacao

Medicacao

Efeitos da QT (nauseas, vomitos,
febre, alopecia, ...)

Atividade Fisica

Escolaridade e vida social

Internet, telefone, amigos com
semelhancas

Oral / escrita /site



Bloco tematico

Necessidades dos
pais em casa

Objetivos

Conhecer as necessidades sentidas
pelos pais/cuidadores de
criancas/adolescentes com cancro
submetidas a tratamento de
quimioterapia, apos o regresso a
casa

Questoes
Em casa, quem cuida do(a)

Observacgoes

Que apoios tem para cuidar do(a)

? UMAD, Familiares, Casa Ronald

Que apoios gostaria de ter?

Areas Tematicas a
abordar

Identificar a preparacao para a
alta de pais/cuidadores de
criancas/adolescentes com cancro
submetidas a tratamento de
quimioterapia

Como avalia o apoio que recebeu para resolver os

seus problemas?

Que aspetos gostaria que os profissionais de salde

abordassem antes da alta do(a)

?

Algum outro aspeto que gostaria de acrescentar?

CONCLUSAO

OBSERVAGOES

Agradecer a disponibilidade e a participagao no estudo







ANEXO Il — Autorizacao do Conselho de Administragao
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Exmo. Senhor

AUTOR‘ZADO Presidente do Conselho de Administragéo do

xxxxx

Assunto: Pedido de autorizacdo para realizacdo de estudo/projecto de investigacdo

Nome do |nvegﬂquor Principql: Rita Alexandra Fernandes Pires

Titulo do projecto de investigag@o: Criancas com cancro submetidas a quimioterapia:
necessidades apds o regresso a casa

Pretendendo realizar no(s) Servico(s) de \r)r\as\-iajmi} de D ?@c&lé‘;‘\ﬁi(c

do Centro Hospitalar de S. Jodo — EPE o estudo/projecto de investigaco em epigrafe,

solicitc a V. Exa., na qualidade de Investigador/Promotor, autorizagcdo para a sua
efectivacdo.

Para o efeito, anexa toda a documentacdo referida no dossier da Comissao de Etica do
Centro Hospitalar de S. Jodo respeitante a estudos/projectos de investigacdo, & qual

enderecou pedido de apreciacdo e parecer.
Com os melhores cumprimentos.

Porto, 1/ ozemloee /2048

G INVESTIGADOR/PROMOTOR

'RQX‘Z« m\zwx\ﬁ.& w\:?%’?\i’\ﬂr’ik& Pooo <

Comisséio de Blico para o Saude do Centro Hospltalar de 5. Jodo - EPE



COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR DE S. JOAO -
EPE
Parecer

Titulo do Projecto:  Criangas com cancro submetidas a quimioterapia: necessidades apos o
regresso a casa

Nome do Investigador Principal: Rita Alexandra Fernandes Pires
— Enfermeira Especialista em Saude Infantil e Pediatria
Meédica no C.H. de S. Jodo
— Estudante do 2° ano do Mestrado em Enfermagem de
Satde Infantil e Pediatria da Escola Superior de
Enfermagem do Porto.

Objectivo do Projecto: Conhecer as necessidades sentidas pelos pais/cuidadores de
criangas/adolescentes com cancro submetidas a tratamento de
quimioterapia apos o regresso a casa: Identificar a preparagdo para
a alta de pais/cuidadores de criangas/adolescentes com cancro
submetidas a tratamento de quimioterapia.

— Trabalho a realizar no ambito do Mestrado em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica da Escola Superior de Enfermagem do
Porto.

Local onde decorrera o Estudo: Hospital de Dia Pediatrico do C.H. de S. Jodo - EPE

Orientador do Projecto: Prof. Doutora Maria Margarida Silva Reis Santos Ferreira

Concepciio e Pertinéncia do Estudo:

O cancro infantil tem singularidades que originam profundas e permanentes mudangas na
vida familiar.

Segundo as estatisticas existentes, os cancros em idade pediatrica s@o raros sendo a taxa
de incidéncia a nivel mundial de cancro infantil em idades inferiores a 15 anos de 8.8 por
100.000 criangas ¢ em Portugal de 20.,1.

Em Portugal e na Regido Norte, em 2009 ¢ em criangas com menos de 15 anos estima-se
que os casos de cancro foram de 77, correspondente a 0,53% do total de tumores
diagnosticados num ano.

Veritica-se actualmente que a taxa de sucesso no tratamento de cancro na infancia é
significativamente superior a do adulto.

Estudos realizados pela Eurocare estimam que entre 1995 a 2002 a taxa de sobrevivéncia
para todos os cancros era de 56% para os adultos e 81% para as criangas.

A equipa de oncologia (médicos e enfermeiros) deve estabelecer uma parceria de
cuidados com os pais procurando que eles aprendam e adiram aos rigorosos protocolos de
tratamento que envolvem consultas de rotina frequentes e eventuais periodos de
hospitalizagdo curta ou prolongada.

Os pais vido ter que se capacitar para identificar os efeitos colaterais da quimioterapia
como nauseas, vomitos, dor, insonia, febre, mudangas de atitude e humor, de comportamento,
de alimentag¢do e de sono, angustia e sofrimento.



E por isso relevante a informagdo e o apoio que os profissionais de satide prestam aos
pais em todo o percurso da doenga.

Este trabalho visa o estudo das necessidades dos pais das criangas com cancro submetidas
a tratamento de quimioterapia apds o regresso a casa pretendendo-se deste modo contribuir
para a humanizagdo e melhoria da qualidade dos trabalhos prestados pelos pais/cuidadores em
casa e contribuir também para a elaborag¢do de uma proposta de guifio de apoio para a gestio
de doenga.

A amostra serd constituida pelos pais de criangas/adolescentes com cancro submetidos a
tratamento de quimioterapia apds o regresso a casa, ¢ que se deslocam a consulta depois do
ciclo de quimioterapia e que aceitam participar no estudo.

A recolha dos dados sera feita através de entrevista semiestruturada.

As entrevistas serdo realizadas num gabinete da consulta externa, com grava¢do dudio e
posteriormente transcrita na globalidade.

Os dados recolhidos s6 serdo utilizados para a investigagdo ¢ completada esta, as
entrevistas em suporte dudio serdo destruidas e garantida a confidencialidade das transcri¢des
efectuadas.

O consentimento informado e a informagdo ao participante estdo em conformidade.

A data prevista para a conclusio do Estudo ¢é Julho de 2016.

Conclusiao: Proponho a CES um parecer favoravel a realizagido deste projecto.

Porto e C.H. de S. Jodo - EPE, 2015/12/11

O Relator

(Eng. Rui Barbosa)



7. SEGURO

a. Este estudo/projecto de investigacdo prevé iptervengdo clinica que implique a
existéncia de um sequro para 0s participantes?

SiM D (Se sim, junte, por favor, cépia da Apdlice de Seguro respectiva)
NAO [x]

NAO APLICAVEL [ ]

8. TERMO DE RESPONSABILIDADE

Eu_ Rk Movandea Tognandos g ,

abaixo-assinado, na qualidade de Investigador Principal, declaro por minha honra que as

informagdes prestadas neste questionario sdo verdadeiras. Mais declaro que, durante o estudo,
serdo respeitadas as recomendacdes constantes da Declarac8o de Helsinquia (com as emendas
de Téquio 1975, Veneza 1983, Hong-Kong 1989, Somerset West 1996 e Edimburgo 2000) e da
Organizagio Mundial da Sadde, no que se refere & experimentacio que envolve seres humanos.
Aceito, também, a recomendacio da CES de que o recrutamento para este estudo se fara junto
de doentes que ndo tenham participado em outro estudo no decurso do actual internamento ou
da mesma consulta.

Porto, 4/ D2eynbhion 120 45

@Ziln [\Qéygffﬂc{ﬁa Ternandes Qr&

O Investigador Principal

PARECER DA COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR DE 8. JOAO

A Comissio de Etica para a Salde
APROVA por unanimidade o parecer do
Relator, pelo que nada tem a opor a
realizacio deste projecta de investigagio.
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ANEXO lll - Documento de Identificagao do Estudo






INFORMAGAO AO PARTICIPANTE

TiTULO

Criancas com cancro submetidas a tratamento de quimioterapia: necessidades apds regresso

a Ccasa

IDENTIFICACAO DO INVESTIGADOR
Rita Alexandra Fernandes Pires

Enfermeira Especialista em Saude Infantil e Pediatria, a exercer fun¢des no servico de

Pediatria Médica do Centro Hospitalar de Sdo Joao, E.P.E.
Contacto:

Endereco Eletrénico:

ORIENTADORA

Professora Doutora Maria Margarida Silva Reis Santos Ferreira (Professora Coordenadora da

Escola Superior de Enfermagem do Porto)

COORIENTADORA

Professora Doutora Candida da Assungao Santos Pinto (Professora Coordenadora da Escola

Superior de Enfermagem do Porto)

OBIJETIVOS

= Conhecer as necessidades sentidas pelos pais/cuidadores de criancas/adolescentes

com cancro submetidas a tratamento de quimioterapia, apds o regresso a casa;

= |dentificar a preparacdo para a alta de pais/cuidadores de criancas/adolescentes com

cancro submetidas a tratamento de quimioterapia.



CONTEXTO

Trabalho de natureza qualitativa, a realizar no ambito do Mestrado em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatria, na Escola Superior de Enfermagem do Porto e aprovado pela

Comiss3do de Etica para a Saude do Centro Hospitalar de S3o Jodo.

VANTAGENS E DESVANTAGENS DA INVESTIGAGAO

Com este estudo, pretendo contribuir para a humaniza¢do e melhoria da qualidade dos
cuidados prestados pelos pais/cuidadores de criancas/adolescente em casa, assim como
contribuir para a elaboragdo de uma proposta de um guido de apoio destinado aos

pais/cuidadores de criancas/adolescentes com cancro para a gestdo da doenga em casa.

N3o apresenta desvantagens.

PARTICIPACAO NA INVESTIGAGAO

Neste estudo serdo respeitados todos os aspetos ético-legais relativos aos trabalhos de

investigacgao.

A participacdo neste estudo é livre, sendo garantida a confidencialidade. Em qualquer
momento da investigacao, pode ser interrompida a participagdao sem qualquer prejuizo para

o participante.
Os dados serdo recolhidos através de entrevista gravada.

Em caso de duvida, necessidade de informacdo adicional ou reclamacdo pode ser contactado

o investigador.

ACESSO AOS RESULTADOS

Apds o término da Investigacdo, os participantes poderdo ter acesso aos resultados,

bastando para tal, contactar o Investigador.



ANEXO IV — Consentimento Informado






S

1 CONSENTIMENTO INFORMADO,ESCLARECIDOELIVRE f

PARA INVESTIGACAO CLINICA

Considerando a “Declaragao de Helsinquia” da Associagao Médica
Mundial (Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989;
Somerset West 1996, Edimburgo 2000, Seoul 2008, Fortaleza 2013)

AO JOAO

-~

N

Designacao do Estudo (em portugués)

Criangas com cancro submetidas a tratamento de quimioterapia: necessidades apés o
regresso a casa

Confirmo que expliquei ao participante/ representante legal, de forma adequada e compreensivel, a investigac@o

referida, os beneficios, os riscos e possiveis complica¢des associadas a sua realizagéo.
Informacao escrita em anexo: |:| Nao Sim  (N°de paginas 2 )

0 Investigador responsavel

Nome: Rita Alexandra Fernandes Pires

legivel assinatura

&

e

Identificacdo do participante

Nome:

BI/CCn:

Participante/ Representante legal

-Compreendi a explicacdo que me foi facultada acerca do estudo que se tenciona realizar: os objetivos, os métodos,
os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto.

-Solicitei todas as informacoes de que necessitei, sabendo que o esclarecimento é fundamental para uma boa decisao.
-Fuiinformado da possibilidade de livrermnente recusar ou abandonar a todo o tempo a participacao no estudo, sem
que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que é prestada.

‘Declaro nao ter sido incluido em nenhum outro projeto de investigacao nos ultimos trés meses.

Concordo com a participacdo neste estudo, de acordo com os esclarecimentos que me foram prestados, como consta

neste documento, do qual me foi entreqgue uma copia.

Data: / /

assinatura
Nome (Pais/Representante legal):
BI/CCn®: Grau de parentesco:
Data: / /

assinatura

A N.°4 CES-IM004-0






ANEXO V - Sintese da Analise de Conteudo






DOMINIO: O REGRESSO A CASA

Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Preparacao para
a Alta

Informagdo Oral

E3: “Agora que eles [os enfermeiros] nos elucidavam sempre que havias as altas, ai isso sem duvida de tudo”;

E6: “(... ) mas também a médica (...) nos informou o que poderia acontecer, ndo é? Os prés e os contras e o que
podemos esperar”;

E7: “Os enfermeiros também quando nos deram alta também nos disseram para termos os cuidados.”;
E7: “A doutora (...) [forneceu as orientagdes para a alta] oralmente”;

E8: “Foi as senhoras enfermeiras (...) verbalmente [orienta¢des para a alta]”;

E8: “(...) também os médicos (...) verbalmente, foi verbalmente [orientagles para a alta]”;

E9: “(...) as enfermeiras (...) a falar [orienta¢Bes para a alta]”;

E9: “Fui ouvindo dos médicos.”.

Informacgdo Escrita

E1: “(...) mostrou-me também um folheto onde vinham as orienta¢Ges para os pais com criangas em tratamento

( )”.
E4: “(...) eu acho que todas as orientagdes verbais deveriam ser também escritas de uma forma geral (...)";
E8: “A nutricionista de vez em quando vai 13, fala, mas também deixou |a uma folha com o que disse.”;

E9: [A nutricionista deu-me informacgao] “(...) a falar e deu-me uma folha (aponta para a folha).”.

Compreensibilidade
da Informagéo

E2: “No inicio achamos que é muita informagdo, muita informacdo e ndo conseguimos assimilar nem metade, e
depois fica..., ficamos um bocado perdidos. (...) estamos tdo desorientados que realmente ndo, ndo consegui,
nao consegui perceber e pronto.”;




E4: “Quer dizer de, de tudo o que estivemos a falar, porque também os pais, primeiro tém um choque emocional,
nas primeiras consultas (...) podiam as vezes dizer algumas coisas e eu nem ouvia (...) até podem dizer e, e os
pais ndo estdo a ouvir.”.

Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Preparacao para
a Alta

Contetdo da
Informagdo

E1: “Os cuidados que tinha, que deveria ter com a alimentacdo (...)";

E3: “(...) orientagdes iniciais era ter cuidado com a alimentagdo. (...) A alimentac¢do era as coisas aquecidas, os
pacotes abertos (...) ndo comer as frutas rentes a terra, por exemplo, os morangos, (...)";

E4: “(...) alguns pratos que ela gostava de comer também por orientagdo da nutricionista, (...) gostava de comer
sushi e ndo, ndo pode comer, ndo pode comer sushi, ndo é? Os alimentos crus, nem os legumes crus {(...) a
manteiga ser os quadradinhos (...) compotas pequeninas, pronto, orientado, ai foi também orientado pela
nutricionista. (...) os iogurtes serem de rosca”;

E5: “A nutricionista [do hospital] mandou comer tudo, o que ele quisesse, quer fosse Bollycao®, quer fosse leite
achocolatado, quer fosse... 0 que ele quisesse.”;

E6: “(...) banir o agucar (...)";

E10: “(...) ela [nutricionista] falou foi mais em rela¢do aos suplementos, os suplementos que ele deveria tomar
para além da comida, ainda mais suplementos, aquele da... o Fantomalt® e mais outro que é mais ou menos
como o Fantomalt®, tomar os iogurtes, o Fortimel®”;

E3: “orientacOes iniciais era desinfetar as coisas (...)";
E4: “(...) das primeiras vezes as recomendagdes foram para ter alguns cuidados em termos de higiene”

E7: “O seu filho quando estiver a fazer quimioterapia, tem que ter muito cuidado por causa das bactérias e nao
sei qué, por causa de ndo apanhar isto e aquilo. (...) limpar bem a casa, por causa de ndo ter ca sujidade e
bactérias e ndo sei qué. Limpar bem as coisas que ele estiver a brincar, se cair ao chdo limpar com os liquidos e
nao sei qué. (...) Ah esses foram os cuidados. Usar mdscara, ndo sair com ele a rua. Ah ndo receber pessoas em
casa, pronto, ndo ter assim muito contacto com outras pessoas, a ter o minimo possivel e sempre protegidos
com mascaras e ndo sei qué ‘pra’ evitar. Quer dizer ndo é ndo receber pessoas em casa, é ndo receber pessoas




em casa que estejam doentes, com gripes e ndo sei qué, ndo sei que mais. Foram esses os cuidados que nos
disseram para ter.”

E8: “(...) nada de shoppings, nada de supermercados.”

Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Preparagao para
a Alta

Contetdo da
Informagdo

E9: “Falaram-me (...) das visitas foi o que me falaram mais (...) ter tudo limpo, tudo arrumado (...). E desinfetar
as maos, andar com madscara (...). Para eu ter o maximo de cuidado, para nao ter assim visitas”

E1: “Ahh, os efeitos colaterais que ele poderia ter, os cuidados também a ter para evitar”
E2: “(...) [os enfermeiros] alertam-nos sempre (...) sobre os cuidados com o cateter central (...)”

E10: “(...) vigiar a febre, se ele tivesse mais de 382C era logo hospital.”
E10: [higiene oral] “a doutora teve o cuidado de nos dizer “Cuidado para ndo fazer sangue” e isso assim, nos
informou logo disso.”




DOMINIO: A VIDA EM CASA

Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Alimentacao

E4: “Nés desinfetamos com vinagre”;

E9: “(...) do meio-dia dava para a noite, agora nao, faco tudo fresco. (...) Agora tenho mais cuidado, se enxertar agora
ja ndo lhe dou a tarde. (...) Ah e comeu duas gomas sem agucar, ontem pela primeira vez, (...). Compro daqueles
pacotes de leite pequeninos, as bolachas. Prontos, sé comprei agora da Patrulha Pata®, porque ele gosta, mas é
tudo doses individuais e cozinhar melhor os alimentos, a fazer tudo o que o nutricionista me disse.”;

E10: “(...) ele por e simplesmente deixou de comer, gostava de comer macas e deixou de comer. Ainda hoje lhe disse
«D. tira-se uma casca grossa» e ele «Ndo posso.». Ah, o que ele tem comido é laranjas, as bananas ele também
gosta de bananas, mas como tem obstipagdo ndo convém, o que ele come as vezes € laranja. (...) fruta pouca tem
comido. Mas quando come a laranja e até a laranja que come, é mais a espremer e ele beber o sumo.”;

E10: “(...) nds temos a criagao nossa, o frango, o porco, a vaca, tudo. E eu sou muito da opinido que aquilo vem
natural, pelo tempo que precisa para crescer, que serd melhor que o do talho”;

E2: “O facto de ela ndo comer é uma preocupagao muito grande”;

E6: “Ah o que nds adaptamos em casa é se ela ndo pode comer, mais ninguém come, é tdo simples quanto isso.
Tudo em casa em fungao dela.”;

E6: “(...) uma coisa que ela anda-me a pedir e sei que ela gosta é tremocos, (...) mas isso eu sei que ndo lhe posso
dar, ja confecionados (...), mas eu ja pedi a minha mae para cozer em casa e fazer com dgua em casa”;

E5: “Agora posso dizer-lhe que desde a semana passada, nds temos tido almocos e jantares a comer sé a sopa, a
demorar uma hora e meia a comer uma tigelinha de sopa com calma.”;

E6: “Tentamos ver quais sdo assim os alimentos que ajudam nesta fase da doenca a ver se melhora (...). [marisco e
enchidos] Ndo temos dado, ndo temos dado.”;




Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Alimentacao

E7: “(...) quando ele quer uma bolacha, tentamos dar-lhe nozes ou sementes de girassol ou sementes de abdbora
ou sementes de sésamo, seja o que for, tentamos em vez de lhe dar porcarias, tentamos dar coisas que sao Uteis
pra ele (...) ja Ihe tentei dar-lhe montes de vezes pdo integral com manteiga de améndoa ou manteiga feita a partir
de nozes, que nds trituramos aqui em casa, ele olha para aquilo, vé que é uma cor diferente, ndo quer (...) aos
poucos nds vamos tentando incorporar coisas.”;

E7: “Se o meu filho ndo comer mais nada o dia todo, se comer sé a sopa estou contente, porque se ele comer sé a
sopa comeu 90% de hortalicas e de sementes.”;

E9: “J4 estda a comer o que é ‘pra’ comer ao meio-dia e a noite. (...) foi a Unica coisa, a falta de apetite.”.

Higiene Corporal

N

E7: “(...) o banho que a gente Ihe da é a “gato”. E com um paninho (...), nunca lhe damos banho mesmo de chuveiro,
por causa de evitar problemas com o cateter (...). A gente ndo quer que aquilo saia porque ja aconteceu mais que
uma vez, ja aconteceu para ai duas ou trés vezes, o penso sair e termos que ser nds a meter um penso novo (...) ndo
encaro isso como um problema (...). E dar-lhe banho da forma que a gente tem dado.”;

E9: “(...) faco como fazia |4 [hospital], consigo, (...) tenho o maximo cuidado, prontos e ndo molho, (...). Olhe, vamos
para tomar banho, tento lavar-lhe com maximo de cuidado a cabec¢a, tudo para ndo molhar, para nao tirar o penso.
(...). O mdximo de cuidado aqui [aponta para o CVC], sempre assim com a mao aqui [coloca a mado a proteger o CV(C],
sabe? E assim que eu fago, o tentar ndo molhar esta parte e ver se esta tudo bem. (...) ainda hoje dei-lhe banho
assim devagarinho (demonstra), molho com a mao, vou lavando assim estas partes para ndo molhar, é lavar a
“gato”. A partir daqui pra baixo ja ndo, ndo é? E ele segura a aqui nisto [nas vias do CVC], levanta, fazemos assim,
tudo e correu bem.”.

Suscetibilidade a
Infegdo

Gestdo das
Visitas

E4: “(...) em termos de visitas, obviamente ninguém constipado pode entrar em casa. (...) limitar um bocadinho e
sdo amigas proximas (...), pus logo a entrada, um coisinho de desinfetar as maos, as mascaras e elas para estarem
com a M. (...) p6em sempre a mdscara, lavam as maos e desinfetam. (...) toda a gente que entra, entra em casa e
pousa as coisas, lava as maos e desinfeta (...) quando ela estd com os valores em baixo em termos de defesas nao
tem visitas de amigas, pronto naqueles dias mais problematicos, nos outros dias tento gerir”;




Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Suscetibilidade a
Infegao

Gestdo das
Visitas

E5: “(...) as visitas vém e tém uns protetores para os sapatos proprios, (...) e também temos sempre ai muitos
chinelos para quem ndo quiser por os protetores, temos sempre chinelos lavados que as pessoas usam, vao embora
e nos voltamos a por para lavar e toda a gente usa portanto, os chinelos ca de casa ou esses protetores.”;

E6: “(...) quando nds fizemos a primeira quimio, nés ndo deixamos ninguém, nem que entrasse com sapatos dentro
de casa e tudo de mascara com medo da contaminagdo da menina, (...). Nés evitamos visitas, acho que as Unicas
pessoas pra ela ndo sair também do ritmo dela é os avds paternos, os avds maternos, é a madrinha e airma e pouco
mais. (...) as outras pessoas como primos e tios tentamos jogar numa altura em que ela esta com as defesas ja mais
elevadas. Ah porque quando ela estd assim ja com as defesas mais em baixo, nem aqui mesmo na casa ficamos
[casa Ronald McDonald], nés vamos a casa (...). Eu tento evitar ao maximo nao haver visitas.”;

E9: “(...) é assim s6 a minha mde, o meu pai e a ama dele, (...) a filha da ama, mais ninguém entra. (...) o meu tio
também (...). Mas eu disse quando baixarem os valores, podem baixar ‘pa’ semana, é assim eles s6 vieram uma vez
vé-lo e usaram tudo (aponta para a mesa da entrada com desinfetante e mascaras), ndo entra ninguém, sé eu e o
pai, mais ninguém, a minha mae. Prontos, que ela esta muito chegada a ele, mais ninguém entra. Isso, as pessoas
ja estdo avisadas.”;

E9: “Ali (aponta para a mesa de entrada com desinfetante e mdscara). (...) € s6 a minha m3ae mesmo que vem todos
os dias, assim de resto. Veio a ama ontem, mas ja nao o via, hd muito tempo, agora ja ndo vem tdo cedo”;

E10: “(...) € uma das partes mais complicadas, que eu dizia «N&o pode vir, ndo vem», mas agora as pessoas vém e a
gente ndo tem a coragem para dizer «Olhe, mas desculpe», também ndo tenho coragem porque ele aparentemente
estd mais ou menos bem, mas é mais complicado do que o que eu pensava, (...) as pessoas vém, ele estd um
bocadinho com elas e depois vai para o quarto (...). Ele mete a mascara (...). As pessoas (...) sdo colegas nossos, (...)
os amigos do D. [adolescente] ndo tém muito vindo c3, para além da namorada”.

Brinquedos

E8: “[brinquedos] E assim isso também foi uma parte um bocado complicada, porque tem que se desinfetar, por
exemplo, os peluches é uma coisa que tem que se lavar regularmente e enquanto antes ja nao, (...). Agora nao,
brinca hoje daqui por um dia ou dois tem que se lavar, derivado ao pd”;

E9: “[brinquedos] Lavo sempre, pelo menos uma vez por més, era como eu fazia, lavo tudo”.




Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Suscetibilidade a
Infegao

Espacos
Publicos e
Fechados

E5: “(...) nunca gostamos de shopping, portanto, ai ndo nos custou nada.”;

E6: “Agora espacos assim fechados (...) até evito, (...) os espacos fechados que a gente vai é as compras e eu evito ir
com ela as compras (...) leva-la ‘pra’ 14 e ainda ‘pra’ mais ter |1a pessoas que eu ndo sei como é que elas estdo, mesmo
com madscara, uma pessoa tem medo. Depois disto nunca mais a levamos, é muito raro, muito raro, tem que ser
uma coisa muito, muito, muito, excecionalmente mesmo.”;

E7: “Evitamos ao maximo shoppings, (...) ndo andamos sempre a passear e ndo sei qué, mas se tivermos de ir algum
lado, vamos e levamo-lo connosco (...) usar sempre a mascara quando sai. E os cuidados que a gente tem.”;

E8: “(...) principalmente as compras, gosta de ir a familia toda, mas neste momento ndo é possivel. (...) quando
temos que ir mesmo os dois, tém que ficar em casa da minha mae, fora isso, se for uma coisa breve, rdpida, vai um
e outro fica no carro com os miudos.”;

E9: “(...) ndo pode ainda sair assim |4 fora, prontos, (...) s6 foi assim a casa da minha mae, que foi ontem, fomos
comer, quando saimos do hospital do dia e ele ficou todo contente. (...) sé saiu ontem, com a mdscara”;

Efeitos da
Quimioterapia

Vomitos

E1: “(...) a experiéncia apods os ciclos. Ahh, nem sempre foi boa, por causa dos efeitos colaterais, dos vémitos (...)
muitas vezes tivemos problemas ‘pra’ alimenta-lo, porque ele vomitava.”;

E2: “(...) realmente o que mais nos preocupa é a parte dos vomitos”.

Nduseas

E10: “(...) também esteve enjoado (...). Ontem tomou, tomou o Fortimel® logo de manha e quando ele toma aquilo
de manh3, aqueles iogurtes, é Fortimel®. E logo de manh3 e aqueles iogurtes enjoam-no um bocado, mas tem
andando mais ou menos.”.

Irritabilidade

E3: “(...) ele tdo depressa td muito sossegado como de repente ele irrita-se muito, fica muito irritado (...). E dificil 24
horas sob 24 horas é preciso ter muita paciéncia, mas olhe tudo se arranja.”;




Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Efeitos da
Quimioterapia

Irritabilidade

E7: “(...)a coisa mais dificil é as birras. Mas isso é transversal a todos os mitdos com tumores, (...) principalmente
com ela [a m3e], ndo a deixa fazer nada (...) Sempre a fazer birra por tudo e por nada (...) E complicado lidar com
isto (...) Na minha maneira de ver as coisas eu tento ser duro com eleg, (...) eu sei que ele n3o vai fazer tudo o que eu
guero, mas se eu forcar a nota, ele faz alguma coisa (...) independentemente de ele estar na fase de tratamento que
estiver, que é o caso do M., ha uma fase do tratamento que é pior. (...) Claro fica mais birrento na altura {(...) tudo
bem, ndo forgar tanto a nota nessa altura, mas forgar a nota no resto, ndo é? Porque é preciso também lidar e gerir
as birras, porque sendo também torna-se insuportavel.”.

Fadiga

E10: “(...) ele sente-se cansado. Ainda ontem fomos tirar fotografias (...) e viemos e ele ja dizia que estava
completamente cansado, as forgas fisicas perdeu-as bastante. (...) ele levou a bicicleta a mdo, mas meteu-a na
carrinha, ele tem aquela vontade, mas nota-se que depois fica cansado. (...) vemos que ndo é o nosso menino que
nunca parava quieto, mas temos que lidar, porque sabemos que isto é uma fase e que vai passar”.

Gestdo da
Medicacao

E2: “(...) ndo tem sido dificil porque é tudo a base de xaropes e coisas faceis de lhe administrar. Ahh, mais dificil é
guando ela vomita, ficamos sempre sem saber o que é, o que é que se ha de fazer a seguir”;

E7: “E pacifico, é pouca coisa, é o Bactrim® a bem dizer, o magnésio de vez em quando, quando a gente se lembra
(risos). Ah e mais nada. O Bactrim®, olhe vou-lhe dizer muito sinceramente, o Bactrim® ele toma, o resto dos enjoos
(...) o magnésio toma quando a médica as vezes diz «Olhe o magnésio estd um bocado baixo, tem que Ihe dar
magnésio», porque geralmente ele nunca toma magnésio.”;

E9: (...) eu consigo (...). E é f4cil. (...) Estd a tomar aquela ampola ao pequeno-almogo, almoco e jantar, o dos enjoos
ja ndo toma e é o Bactrim®, as segundas, quartas e sextas, que é de manha e depois as sete, é facil..

A Familia

Outros Filhos

E5: “(...) o irmdo chega da escola nunca o cumprimenta, primeira coisa é tirar o calgado, depois é lavar as maos e
depois é ir tomar banho, (...) e troca logo de roupa e tem a roupa propria de andar s6 em casa”.

Cénjuge

E4: “(...) eu e 0 meu marido, tiramos opinido um com o outro”.




DOMINIO: APOIO NA GESTAO DA DOENCA

Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Conhecimento da
Doenga

E1l: “(...) sempre recorri (...) aos enfermeiros.”;

E2: “(...) aos enfermeiros as vezes se nos podem esclarecer alguma duvida (...) as duvidas vdo nos esclarecendo

Enfermeiros no dia-a-dia com os enfermeiros do hospital de dia”;
E10: “(...) as enfermeiras ja me deram o nimero do hospital, diretamente para o hospital de dia, desde que eu
ligasse, também me respondiam, mas também a gente ndo quer estar sempre a chatear”.
E1: “(...) recorri aos médicos”;
E2: “Normalmente, tem sido com a médica dela, a médica de oncologia, (...) € com ela que nés temos mais
contacto e é com ela que nds vamos esclarecendo algumas duvidas”;
E4: “Problemas relativamente com a M. é com a médica, ndo é? Pronto, quando vem as consultas se tem
alguma duvida”;

Védi E5: “(...) normalmente quando é para sair, eu falo com a médica primeiro se posso ou se acha bem. Pronto, e
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a médica ja percebeu como é que nés eramos e que eramos cuidadosos e entdo facilita, tudo o que eu quiser
leva-lo, ela ja sabe que eu ndo tenho problema, tenho muito cuidado com ele”;
E10: “Falamos com a médica (...) o meu marido falou que ele as vezes ainda estava um bocado preso e a médica
disse entdo ‘pra’ fazer duas saquetas [laxantes] ou intercalar, ir vendo como é que saiam as fezes. Se ele tinha
dificuldade em fazer, fosse-lhe dando duas. (...) quando vai a consulta, a gente vai perguntando a médica, isto
ou aquilo (...) chegamos a falar com a médica [cefaleias] (...) também disse que se fosse necessario poderia
tomar o Ben-U-ron®”.

Nutricionista E2: “(...) temos sido acompanhados pela parte da nutri¢do.”.

Psicologo

E7: “(...) vi o psicdlogo duas vezes”.




Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Procura de
Conhecimento

Internet

E4: “(...) acho que toda a gente faz é ir a internet ver, ndo é?”;

E7: “J4 investiguei muito sobre isso e tenho perfeita consciéncia da gravidade. Da possibilidade deste tumor
em particular voltar a reaparecer, mesmo depois de acabar o tratamento, passado um ano, passado dois anos,
passado cinco anos, até aos oito anos de idade é uma altura critica ‘pra’ ele.”;

E10: “(...) sabemos que cada caso é um caso e o que a Internet tem por vezes, ndo tem nada a ver com o que
nds temos.”.

Pessoas Conhecidas

E7: “Quando isto me aconteceu a mim, no dia em que isto me aconteceu a mim, a primeira coisa que eu pensei,
tenho que procurar aquele gajo, o G. e mal cheguei a casa e tive computador e tal, fui logo procurar e tal,
encontrei o nimero de telefone dele, liguei-lhe, falei com ele, pa, estive para ai uma hora a falar com ele, a
dizer «epad, vocé nao tem um livro de receitas e ndo sei qué?» e ele deu-me a realidade pura e crua, ele disse:
“Olhe ao N., é assim a comida ndo vai resolver o problema do seu filho, € uma grande arma sem sombra de
duvidas, mas o seu filho tem que fazer o tratamento»”.

Recursos na
Comunidade

Familiares

E2: “(...) n6és temos muito apoio em casa, familiar, temos os nossos pais, (...) que nos tém ajudado”;
E4: “(...) a minha mde, a avo, (...) também para ficar com ela em casa também, as vezes quando é preciso”;

E5: “(...) tem tios que criam as galinhas de prepdsito ‘pra’ ele, tem outros tios que estiveram a plantar batata-
doce ou plantar beterraba, porque era uma coisa que ele consumia, que ele consome muito, ele tem tios
especificos que especificamente plantavam ‘pra’ ele, cultivavam ‘pra’ ele. Pronto, todo o apoio familiar, nesse
sentido, ele teve a nivel dos tios, quer de parte da mae, quer de parte do pai”;

E6: “(...) os meus pais vao ajudando naquilo que podem, mas também é assim, eles também recebem a
reformazita e também vao-nos ajudando conforme eles podem também”;

E9: “(...) minha m3e que eu falo, a minha irma. (...) a minha mae a tarde, se eu tiver que ir as compras ou assim,
elafica com ele.”.




Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo / Contexto

Recursos na
Comunidade

Grupo de pares

E1: “(...) também em conversas com outros pais no Hospital de Dia. Apresentam a mesma preocupac¢ao que 0s
meninos ficam mais agressivos, mais irritaveis (...). O estar aqui na casa Ronald, sempre que tivesse um
problema e por haverem cd outros pais com meninos com a mesma doenca, com doencas similares, recorria
primeiramente por estarem mais préximos (...) Para alguns conselhos”;

E3: “Sempre via facebook, esta rede social e vamos, vamos sabendo assim das noticias mas e boas e dd-mos
apoio umas as outras”;

E6: “Ajudamo-nos uns aos outros também. As experiéncias das quimios, as vezes coisas que acontecem no
hospital ou assim, também ha coisas que a gente também troca impressdes, mas também cada caso é um caso,
(...) mas vivemos um bocadinho as situa¢des uns dos outros”;

E7: “(...) na altura nds falamos com uma mae, que nos aconselhou vivamente e isso também é uma boa
ferramenta sem duvida, (...) tém de comprar um édredon daqueles (...) hipo, antialérgicos, anti acaros”.

Casa Ronald
McDonald

E1: “O estar aqui na casa Ronald”.

Seguranga Social

E8: “(...) temos apoio da a¢do social, também metemos no més passado, agora ndo sei, se vamos ter apoios, se
ndo vamos, ndo sei. Ainda ndo nos informaram de nada”.

UMAD

E10: “O enfermeiro veio ca que ele tinha que tomar o antibidtico, (...) veio dar-lhe o antibiético, fez-lhe também
a colocacdo dos selos, que ele faz aqueles selos transdérmicos, explicou como é que nds depois muddvamos
os selos”.




Categorias Subcategorias Unidades de Registo / Contexto

E2: “(...) ndo tenho grandes conhecimentos, porque também ndo ha muito a falar da doenca dela, é tudo muito
Sindrome de Imprevisibilidade do | Novo. (...) ndo ha assim grande informagdo sobre a doenga da M..”;

Damocles Futuro E9: “Tento n3o saber muito para n3o ficar stressada e estou a viver um dia de cada vez. (...) Assim ndo me

preocupo, vou vivendo assim o meu dia-a-dia”.
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