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“Os tempos dificeis possuem um valor cientifico: aprendemos geologia na manha
seguinte ao terramoto.”

Ralph Emerson
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RESUMO
O cancro tem especificidades que o distinguem de outros eventos traumaticos,

pelo que os doentes de cancro pediatrico e suas familias vivem o trauma do diagndstico,
mas também um periodo prolongado e exigente de tratamentos. Na fase pos-tratamentos
sdo ainda percecionadas experiéncias particularmente ameacadoras do equilibrio familiar.
Nesta tematica, os irmaos tendem a ser desconsiderados no que diz respeito as suas

necessidades, pelo que a investigacao centrada nesta populacdo € muito reduzida.

Obijetivo: Explorar as memorias da vivéncia da fase ativa da doenca, as preocupagdes

atuais e o crescimento pés-traumatico em irmaos de sobreviventes de cancro pediétrico.

Metodologia: Este trabalho inclui uma revisdo exaustiva de literatura acerca da vivéncia
da sobrevivéncia e crescimento pos-traumatico em irmaos de jovens sobreviventes de
cancro e um estudo qualitativo. Na revisao de literatura foram pesquisadas as bases de
dados cientificas reconhecidas e utilizados descritores correspondentes aos objetivos da
revisdo. Dos 992 artigos extraidos, 13 cumpriram os critérios de inclusdo. Participaram
no estudo qualitativo 9 individuos, entre os 19 e os 34 anos. Foi utilizada uma entrevista
semiestruturada que integrou as dimens@es identificadas nos objetivos. As entrevistas

semiestruturadas foram analisadas de acordo com a andlise indutiva de conteddo.

Resultados: Os irmaos mostraram recordar as suas experiéncias, lembrando situacfes
emocionalmente negativas e positivas. As emocdes positivas associadas as situacoes
lembradas foram descritas como tendo aliviado a experiéncia dificil por que passaram.
Todos os participantes identificaram alteragdes condizentes com todas as dimensdes do
CPT, reportando a influéncia da experiéncia vivida no aumento percebido de recursos
psicologicos, mas também na fragilidade emocional, na empatia em relacdo aos outros,
mas também na desconfianca relacional, no seu sentido de vida e na responsabilidade em
relacdo a vida, e na sua espiritualidade. Os irm&os mostraram ainda viver com alguma
angustia relacionada com um sentido de incerteza em relacdo ao futuro, com a

possibilidade de doenca dos familiares e/ou com a recidiva da doenca do/a irmao/a.

Conclusdes: O estudo qualitativo e a revisdo exaustiva de literatura ilustraram que 0s
desafios e a vivéncia de experiéncias ameacadoras do equilibrio emocional dos irmaos
nédo sdo exclusivos da fase mais ativa da doenca. Os resultados alertam para a necessidade

da continuacdo do apoio psicoldgico a esta populagdo em fase posterior aos tratamentos.

Palavras-Chave: cancro pediatrico; sobreviventes; irmaos; crescimento pos-traumatico



ABSTRACT

Cancer has particularities that distinguishes it from other traumatic events,
meaning that pediatric cancer patients and their families live not only the trauma of the
diagnosis, but also an extended and demanding period of treatments. In post-treatment
phase it is also perceived experiences that may be notably threatening for the family
stability. In this theme, siblings tend to be disregarded concerning to their necessities, and

as a consequence, researches focused on this specific group exist in a very small number.

Objetive: To explore memories of the active phase of illness, current concerns and

posttraumatic growth in siblings of pediatric cancer survivors.

Methodology: This work include an exaustive review of literature about livingness and
posttraumatic growth of young cancer survivor siblings and a qualitative study. In the
exaustive review of literature, recognized scientific databases were searched and the
keywords were used corresponding to the objectives of the review. Of the 992 articles
extracted, 13 met the inclusion criteria. 9 individuals, aged between 19 and 34 years old,
participated in the qualitative study, A semi-structured interview was used, which
integrated the dimensions identified in the objectives. The semi-structured interviews

were analyzed according to inductive content analysis.

Results: Siblings demonstrated to remember their experiences, recalling emotional
situations, not only negative, but also positive. Positive emotions associated with the
recalled situations were described as having alleviated the rough situations they have been
through. All participants identified compatible changes with all the posttraumatic growth
dimensions, reporting the influence of the experience on the perceived increase in
psychological resources, but also on emotional fragility, on empathy towards others, but
also on relational distrust, in their sense of life and responsibility for life, and spirituality.
Siblings also expressed concerns related to the uncertainty of the future and the possibility
of family member’s disease and/or the relapse of their sibling’s illness.

Conclusions: The qualitative study and the exaustive review of the literature have
demonstrated that the challenges and livingness of threathening experiences of siblings
emotional balance are not exclusive to the most active phase of cancer. Results alert for

the need to continue to provide psychological support to them in a post-treatment phase.

Keywords: pediatric cancer; survivors; siblings; posttraumatic growth
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INTRODUCAO

O cancro pediatrico tem um grande impacto em toda a familia. Estudos prévios
mostraram que as experiéncias vividas pelos irmédos de criangas com cancro tém impacto

no seu desenvolvimento e na sua qualidade de vida ao longo de um continuo.

Associado aos progressos técnico-cientificos, tem-se assistido a um aumento da
taxa de sobrevivéncia ao cancro pediatrico. Inerente a este aumento esta 0 aumento do
numero dos irm&os de sobreviventes de cancro, o que sugere a necessidade de uma maior

preocupacao com as necessidades especificas desta populacéo na fase pos-tratamentos.

Embora seja evidente a possibilidade de perturbacédo, nos ltimos anos tem havido
uma valorizacdo da leitura mais positiva das consequéncias dos eventos traumaticos. O
crescimento pos-traumatico consiste numa mudanca psicologica que resulta dos esforgos
empreendidos para encontrar significado para as experiéncias traumaticas de vida
(Tedeschi & Calhoun, 2004).

Apesar do numero crescente de estudos sobre a adaptacdo dos irmaos a doenca, a
grande maioria centra-se nas criangcas doentes e nos seus pais. Este estudo pretende
contribuir para um melhor entendimento de como os irméos de jovens sobreviventes

percecionam a vivéncia da doenca e o impacto desta nas suas vidas.

O presente estudo tem como principal objetivo explorar as memorias da vivéncia
da fase ativa da doenca, as preocupacdes atuais e o crescimento pos-traumatico em irmaos

de sobreviventes de cancro pediatrico. O estudo esta organizado segundo cinco capitulos.

O primeiro capitulo diz respeito ao enquadramento teérico, onde é contextualizada
a sobrevivéncia ao cancro pediatrico e respetivos dados epidemiologicos, a vivéncia da
doenca e efeitos tardios do cancro e tratamentos nos sobreviventes e irmédos, e 0 modelo
de crescimento pds-traumatico. Para melhor compreensédo, € apresentada uma revisdo
exaustiva de literatura referente a vivéncia da sobrevivéncia e crescimento pds-traumatico

em irmdos. O capitulo termina com a apresentagdo dos objetivos do estudo.

O segundo capitulo diz respeito & metodologia da investigacdo. Sdo apresentados
0 tipo de estudo, amostra e critérios de selecdo, instrumentos, procedimentos de recolha

e de andlise de dados, e consideracdes éticas.



No terceiro capitulo constam os resultados, apresentados de acordo com as
dimensGes do estudo. Para facilitar a sua leitura, os dados séo analisados na sequéncia da
sua apresentacao.

O quarto capitulo diz respeito a discussdo dos resultados, considerando 0s
objetivos descritos no final do primeiro capitulo.

O ultimo capitulo integra as conclusdes e as consideraces finais deste trabalho, e
inclui também as limitacGes identificadas. Sdo, por fim, discutidas as implica¢Bes desta

investigacdo na pratica clinica no contexto da Psico-Oncologia Pediatrica.



CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. A Sobrevivéncia no Cancro Pediatrico
1.1 Aspetos Epidemioldgicos

O cancro integra um grupo de doencas caraterizadas pelo descontrolo,
crescimento e disseminagdo de células anormais (American Cancer Society, 2018).

O desenvolvimento do cancro depende de multiplos fatores, uns inerentes ao
organismo e outros de natureza ambiental (Blackadar, 2016; Kasai, 2016; Portal de
Informacdo Portugués de Oncologia Pediatrica [PIPOP], 2018). Os fatores ambientais
estdo pouco estudados na crianga, até porque o tempo de exposi¢do aos mesmos € curto.
Contudo, existe evidéncia da importancia do papel dos virus e da exposicao a radiacdes
no desenvolvimento do cancro na infancia (PIPOP, 2018; World Health Organization
[WHO], 2018).

Como geralmente o cancro pediatrico ndo pode ser prevenido, o diagnostico
precoce é preditor de melhor prognostico (WHO, 2018). Cada tipo de cancro requer um
tratamento especifico, podendo incluir a cirurgia, a radioterapia e/ou a quimioterapia, com
efeitos secundarios a curto e longo-prazo. Os efeitos imediatos mais comuns incluem a
alopecia, nduseas, vomitos, perda de apetite e de peso (Canter, Alderfer, Schultz, &
Kazak, 2018; National Cancer Institute, 2020). A longo-prazo, e como na infancia o
organismo ainda se encontra em desenvolvimento, os efeitos tardios podem afetar o
cérebro, a visdo, a audicdo, a denticdo, o crescimento, o sistema respiratério e o

desenvolvimento sexual (National Cancer Institute, 2020).

Estima-se que, atualmente, 80% das criancas diagnosticadas com cancro
sobrevivam 5 ou mais anos, sendo a estimativa ainda mais positiva em neoplasias como
os linfomas e as leucemias (American Cancer Society, 2018). No entanto, o cancro é a
segunda principal causa de morte em criancas até aos 14 anos de idade e a quarta em

adolescentes e jovens até aos 19 anos (American Cancer Society, 2018).

Quanto aos tipos de cancro mais prevalentes em pediatria, 0s dados estatisticos de
2005, apresentados no Portal de Informacéo Portugués de Oncologia Pediatrica, mostram

maior incidéncia de neoplasias do sistema hematopoiético e dos ganglios linfaticos.



Em Portugal, o Plano Nacional de Salde 2004-2010 aponta para 0 aumento de
incidéncia de cancro em idade pediatrica, mas também para o0 aumento de sobreviventes

de cancro nesta faixa etéaria (Direcdo-Geral da Saude, 2015).

Nas criancas mais pequenas, as taxas de sobrevivéncia sdo semelhantes em ambos
0s sexos, porém, nos adolescentes as taxas sdo maiores para o0 sexo feminino (American
Cancer Society, 2018; Ward, DeSantis, Robbins, Kohler, & Jemal, 2014).

O conceito de sobrevivéncia é ainda hoje controverso?. Alguns autores
consideram que a sobrevivéncia é alcancada quando a probabilidade de morrer da doenca
original é menor do que a probabilidade de morrer por outro motivo (Jankovic et al.,
2018), outros entendem por sobreviventes os individuos que tiveram uma doenca com
risco de vida e que ndo sofreram recidivas por um periodo minimo de 5 anos (Rowland,
2007), e outros ainda assumem o critério de pelo menos dois anos sem recidivas apds o

término dos tratamentos (Langeveld, Stam, Grootenhuis, & Last, 2002).

O aumento da taxa de sobrevivéncia do cancro pediatrico, que se deve sobretudo
a identificagdo precoce e avangos cientificos relativos ao tratamento do cancro (Ljungman
etal., 2014), estd associado ao aumento do numero de irmaos, que sdo também apelidados

na literatura de “irmaos sobreviventes”.

Apesar de ainda pouco estudadas, a qualidade de vida e as necessidades dos
“irmaos sobreviventes” tém vindo a ser consideradas como preocupacdes e parte
integrante da prestacdo de cuidados ao sobrevivente e sua familia (Galéan, de la Vega, &
Mird, 2018; Kurtz & Abrams, 2010; McDonnell, Baily, Schuler, & Verdeli 2015).

1.2 Vivéncia da Doenca e Efeitos Tardios do Cancro e dos Tratamentos no

Sobrevivente e nos Irmaos

O cancro constitui uma experiéncia potencialmente traumatica para sujeitos de
qualquer idade. Ao diagnéstico acresce ainda a severidade dos efeitos que derivam nédo
s6 da doenca, mas também dos tratamentos (Kurtz & Abrams, 2010; Tremolada,
Bonichini, Basso, & Pillon, 2016).

Os jovens sobreviventes de cancro enfrentam os desafios associados as sequelas

da doenca e dos tratamentos ao mesmo tempo que se esforgcam para superar as exigéncias

A amostra deste estudo considerou irmaos de jovens que finalizaram o tratamento ha mais de 3
anos, sem recidivas ou sequelas neurolégicas identificadas.
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inerentes a sua fase de desenvolvimento (Kosir, Wiedemann, Wild, & Bowes, 2019).

De entre os efeitos tardios possiveis no sobrevivente, sdo particularmente comuns
alteracdes fisicas e fisioldgicas (Kim, Lee, & Koh, 2018), perturbacdes cognitivas (Costa,
Mercieca-Bebber, Rutherford, Gabb, & King, 2016), emocionais (Canter et al., 2018;
Costa et al., 2016) e sociais (Bitsko et al., 2016; Castellano-Tejedor, Pérez-
Campdepadrés, Capdevila, & Blasco-Blasco, 2014).

Estes efeitos ndo sdo vivenciados apenas pelo sobrevivente (Alderfer, & Hodges,
2010; Alderfer & Kazak, 2006). A experiéncia de cancro pediatrico é uma das mais
severas vivéncias da familia (Gerhardt, Lehmann, Long, & Alderfer, 2015; Hullmann,
Fedele, Molzon, Mayes, & Mullins, 2014; Kazak & Baxt, 2007), afetando-a ao longo de

um continuo que se estende por toda a vida (Peikert, Inhestern, & Bergelt, 2018).

Embora haja um crescente nimero de estudos sobre os efeitos tardios do cancro e
dos tratamentos em sobreviventes de cancro pediatrico, poucos sdo 0s que se centram nos
efeitos da doenca nos irmdos (Buchbinder, Casillas, & Zeltzer, 2011). No entanto, 0s
irmaos, muitas vezes vivendo na “sombra da doenca” (Bluebond-Langner, 2000; Le &

Fitzpatrick, 2018), estdo expostos a um stresse significativo (Gerhardt et al., 2015).

Estudos tém mostrado evidéncia de mudancas de vida e de experiéncia
particularmente ameacadoras do equilibrio fisico e psicologico dos irmdos durante a fase

de diagnostico e tratamento do seu irméo doente.

Os impactos mais frequentemente referidos na literatura incluem a alteracdo das
rotinas de vida diarias e académicas, que podem mesmo ser interrompidas (Alderfer et
al., 2015; Samson, Rourke, & Alderfer, 2016); a vivéncia do estado emocional dos pais e
a sua indisponibilidade devido a centracdo no cuidado do filho doente (Alderfer &
Hodges, 2010); a mudanca de papéis dentro da familia e de exigéncias acrescidas, por
exemplo, de assumirem papéis de cuidadores (Long, Marsland, Wright, & Hinds, 2015).

Além destas, 0s irmdos percecionam menor supervisdo e atencdo parental em
comparagdo com os irmdos doentes (Long & Marsland, 2011; Van Schoors, Caes,
Verhofstadt, Goubert, & Alderfer, 2015), alteracGes significativas na dinamica familiar
(Alderfer, Navsaria, & Kazak, 2009; Long & Marsland, 2011) e na relagdo com 0s outros
(Long et al., 2015; Prchal & Landolt, 2012; Yang, Mu, Sheng, Chen, & Hung, 2016).



Receiam que o irmdo morra (Alderfer, Labay, & Kazak 2003; Prchal & Landolt, 2012) e
testemunham o sofrimento dos pais em relacdo a doenca (Roustit, Chaix, & Chauvin,
2007; Steele, Long, Reddy, Luhr, & Phipps, 2003).

Na ultima década, os estudos sobre a adaptacdo dos irmaos ao cancro tem tido um
aumento exponencial (Long et al., 2018). No entanto, até ao momento, a grande maioria
centra-se nas criancas diagnosticadas e/ou nos pais (Kaplan, Kaal, Bradley, & Alderfer,
2013), pelo que a investigagao centrada nos irméos é ainda muito reduzida (Van Schoors
et al., 2019; Wakefield, Butow, Fleming, Daniel, & Cohn, 2012), levando alguns autores

a referirem-se aos irmé&os como “criangas esquecidas” (Kuo & Kent, 2017).

No entanto, existe evidéncia de perturbacdo emocional nos irméos. Nos estudos
de Buchbinder, Casillas e Zelter (2011) e de Coban, Adamr e Ozatalay (2017), os autores
verificaram que os irmdos se sentem rejeitados, com ciumes e/ou ressentimento em
relacdo ao irmdo doente, temendo, inclusive, pela sua préopria satde. O estudo qualitativo
de Woodgate (2006), sobre a vivéncia do cancro na perspetiva dos pais, das criangas e

irmaos mostrou que 0s irmaos vivenciam emocdes negativas como tristeza, raiva e ciime.

Estudos encontraram sintomas de ansiedade, depressdo e stresse pds-traumatico
(Alderfer et al., 2003; Coban et al., 2017; Kaplan et al., 2013; Long et al., 2018), menor
qualidade de vida e utilizacdo de servicos de salde (Gianinazzi et al., 2014), alteracfes
no funcionamento académico e social (Alderfer & Hodges, 2010; Bansal, Sharma,
Bakhshi, & Vatsa, 2014; Bansal, Sharma, Vatsa, & Bakhshi, 2013; Zegaczewski, Chang,
Coddington, & Berg, 2015), maior consumo de tabaco e alcool (Lown et al., 2008;
Mulrooney et al., 2008) e emoc0Oes negativas relacionadas com a doenca e com o futuro
(Long et al., 2015; Lund et al., 2013; Nolbris & Ahlstréom, 2014) nos irmé&os de crianc¢as
com cancro. Por contraste, outros estudos verificaram que 0s irmdos ndo apresentavam
niveis significativamente superiores de tensdo, ansiedade, depressdo, raiva ou fadiga

guando comparados com os irméos doentes (Zebrack et al., 2004; Zebrack et al., 2007)

Numa revisdo sisteméatica que envolveu 102 estudos, dos quais 63 com
metodologia quantitativa, 35 com metodologia qualitativa e 4 com metodologia mista,
Long e colaboradores (2018) concluiram que os niveis de ansiedade, depressdo e
adaptacdo global entre os irmdos de criangas com cancro e 0s irmdos de criangas
saudaveis eram semelhantes, mas que os sintomas de stresse pds-traumatico eram mais

prevalentes nos primeiros. Os irmdos em idade escolar apresentaram pior desempenho
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académico e niveis mais elevados de absenteismo, mas relacdes interpessoais com 0s
pares semelhantes (Long et al., 2018). Os irméos adultos apresentaram maior tendéncia
para desenvolver comportamentos de risco, sendo que entre os fatores de risco para o
desajustamento estiveram um menor apoio social percebido, pior funcionamento familiar,

baixo rendimento e menor intervalo de tempo desde o diagnostico (Long et al., 2018).

Os fatores de risco para o desenvolvimento e manutencao de emoc@es negativas
nos irmdos incluem ser mais velho no momento do diagndstico (Houtzager, Grootenhuis,
Hoekstra-Weebers, Caron, & Last, 2003; Houtzager et al., 2004), menor intervalo de
tempo desde o diagnostico (Lahteenmaki, Sjoblom, Korhonen, & Salmi, 2004) e maior
disrupcéo familiar percebida (Houtzager et al., 2004). O reconhecimento de dimensdes
positivas do cancro pelos irméos é facilitado pela diminuicdo das emocdes negativas e a

crescente normalizagdo da dindmica familiar (Buchbinder, Casillas & Zelter, 2011).

Apesar da possibilidade de perturbacdo, os resultados dos estudos ndo sédo
consistentes e alguns autores ndo encontraram diferencas no funcionamento psicolégico
dos irméos de doentes de cancro quando comparados com irméos de criangas saudaveis
(Bansal et al., 2014; Long et al., 2018).

Outros estudos verificaram que a psicopatologia grave € pouco comum (Gerhardt
et al., 2015). Além disso, alguns autores encontraram efeitos positivos como o aumento
da maturidade e unido familiar (Wiener et al., 2008), e o crescimento pds-traumatico

(Turner-Sack, Menna, Setchell, Maan, & Cataudella, 2016) nos irmaos.

Efetivamente, nos ultimos anos tem havido uma crescente valorizacdo da
abordagem centrada na leitura mais positiva das consequéncias dos eventos traumaticos
(Meyerson, Grant, Carter, & Kilmer, 2011; Vloet, Vloet, Biirger, & Romanos, 2017). Esta
abordagem ndo rejeita a possibilidade de perturbacéo e de distress, no entanto, considera
gue o trauma pode levar ao crescimento pessoal (Tedeschi & Calhoun, 2004; Turner,
Hutchinson, & Wilson, 2018). Os estudos sobre o crescimento pos-traumatico em irmaos

de criancas com cancro séo também ainda muito reduzidos.
1.3 Modelo Tedrico de Crescimento Pos-Traumatico de Tedeschi e Calhoun

Segundo o0 modelo de Crescimento Pés-Traumatico (CPT) de Tedeschi e Calhoun
(2004), os individuos possuem esquemas em relagdo a si, aos outros e ao mundo, pelos

quais guiam o0s seus comportamentos e atribuem proposito ao que acontece em seu redor.
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A vivéncia de situacdes de crise constitui um desafio a essas representacdes, gerando um
elevado nivel de distress (Tedeschi & Calhoun, 2004).

O CPT surge na consequéncia do esforco cognitivo que o individuo investiu na
reconstrucdo dos seus esquemas, isto €, € 0 processo cognitivo através do qual o sujeito
que vivenciou um determinado trauma identifica mudancgas positivas e é capaz de

encontrar significado para a sua experiéncia (Tedeschi & Calhoun, 2004).

No modelo de CPT, o pensamento ruminativo é concetualizado como um
mediador do processo de crescimento (Tremolada et al., 2016; Zebrack et al., 2015).
Existem dois tipos de ruminagédo, a deliberada e a intrusiva. Enquanto a ruminagéo
deliberada se associa a um pensamento intencional sobre o evento traumatico, a intrusiva

associa-se a pensamentos e imagens automaticas sobre o0 mesmo (Cann et al., 2011).

O distress associado a vivéncia do evento traumatico, que é mais elevado
imediatamente apds o trauma, conduz a pensamentos ruminativos intrusivos (Tedeschi,
Calhoun, & Groleau, 2015). Durante o processo de reconstrucdo sdo frequentes
pensamentos intrusivos, maioritariamente negativos, que surgem pela constatacdo da
impossibilidade de realizacdo de objetivos anteriores ao evento traumatico (Tedeschi &
Calhoun, 2004). Posteriormente, quando o individuo comega a desenvolver alguma
compreensdo do trauma, torna-se provavel o processamento ativo do evento. Assim, com
0 tempo, a ruminacdo espera-se mais deliberada do que intrusiva (Tedeschi & Calhoun,
1995). Embora seja possivel uma interpretacdo mais positiva do trauma, 0 mesmo nao

significa dizer que este é positivo ou desejavel (Tedeschi & Calhoun, 2004).

O CPT distingue-se de conceitos como a resiliéncia e o otimismo, apesar de se
poderem relacionar, porque, ao contrario destes, implica uma mudanca qualitativa no

funcionamento psicoldgico (Tedeschi & Calhoun, 2004).

O CPT é comum, mas ndo € universal. Os sujeitos que reportam niveis
significativos de CPT ndo sentem, necessariamente, uma diminuicdo proporcional dos
niveis de sofrimento, nem um aumento proporcional dos niveis de felicidade (Tedeschi
& Calhoun, 2004), pelo que este ndo é um resultado necessario para a recuperagdo total
do trauma (Tedeschi et al., 2015).

O modelo de Tedeschi e Calhoun concetualiza cinco dimensdes de CPT: a

valorizacéo da vida; o fortalecimento das relacdes interpessoais; a percecao de recursos e
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competéncias pessoais; o reconhecimento de novas possibilidades; e o desenvolvimento
espiritual (Tedeschi & Calhoun, 1996; Tedeschi & Calhoun, 2004; Tedeschi et al., 2015).

A valorizacdo da vida refere-se a melhor apreciacdo da vida em geral e ao
aumento da valorizagao e priorizacdo de pequenas coisas; o fortalecimento das relagoes
interpessoais diz respeito a maior aproximacao e aprofundamento da interacdo com 0s
outros e ao aumento de empatia, em especial para com quem esteja a passar pela mesma
situacdo; a maior percecdo de recursos refere-se a autopercecdo mais positiva quanto as
competéncias e recursos proprios; as novas possibilidades incluem crengas positivas
quanto ao futuro e a oportunidade de poder escolher um outro rumo para a sua vida; a
dimensao espiritualidade refere-se ao desenvolvimento de crengas espirituais e religiosas,

e de uma atitude mais altruista, empatica e solidaria com os outros.
1.4 Determinantes do Crescimento Pds-Traumatico

Estudos de abordagem metodoldgica quantitativa tém procurado identificar
fatores associados ao CPT. Os mais referidos incluem: varidveis sociodemograéficas,
como a idade (Barakat, Alderfer, & Kazak, 2006; Bellizzi et al., 2010; Meyerson et al.,
2011; Tremolada et al., 2016; Turner et al., 2018) e o0 sexo (Gianinazzi et al., 2016; Gunst,
Kaatsch, & Goldbeck, 2016; Koutn4, Jelinek, Blatny, & Kepak, 2017; Laceulle, Kleber,
& Alisic, 2015; Laufer, Hamama-Raz, Levine, & Solomon, 2009); variaveis associadas
a doenca e ao tratamento, como o tipo de tumor (Gunst et al., 2016; Yi, Zebrack, Kim,
& Cousino, 2015), a idade no diagnostico (Gianinazzi et al., 2016; Koutna et al., 2017;
Tremolada et al., 2016; Turner et al., 2018; Turner-Sack, 2007; Yi & Kim, 2014) e o
tempo apos o fim do tratamento (Gianinazzi et al., 2016; Gunst et al., 2016; Nakayama et
al., 2017; Tremolada et al., 2016; Turner et al., 2018); variaveis sociais, Como 0 apoio
social (Hashemi & Alizadeh, 2018; Kim, 2017; Tedeschi et al., 2015; Turner et al., 2018;
Yi etal., 2015); e variaveis psicoldgicas, como a perce¢do da severidade da doenca e do
tratamento (Barakat et al., 2006), a percecdo de saude (Arpawong, Oland, Milam,
Ruccione, & Meeske, 2013), o otimismo//pessimismo (Kim, 2017; Shand, Cowlishaw,
Brooker, Burney, & Ricciardelli, 2015; Turner et al., 2018), a percecdo de autoeficacia
(Lotfi-Kashani, Vaziri, Akbari, Kazemi-Zanjani, & Shamkoeyan, 2014; Zamora et al.,
2017) e o pensamento ruminativo (Kim, 2017; Picoraro, Womer, Kazak, & Feudtner,
2014; Soo & Sherman, 2015; Stockton, Hunt, & Joseph, 2011; Triplett, Tedeschi, Cann,
Calhoun, & Reeve, 2012; Yuen, Ho, & Chan, 2014).



1.5 O Crescimento Pds-Traumatico

Na populacdo em geral, estudos quantitativos tém encontrado niveis mais
elevados de CPT para as dimensdes valorizacdo da vida, percecdo de recursos e
competéncias pessoais e fortalecimento das relagdes interpessoais, e niveis menos
elevados para a espiritualidade (Gianinazzi et al., 2016; Gunst et al., 2016; Zebrack et al.,
2011). As alteracGes na espiritualidade tém-se mostrado muito dependentes do contexto
(Meyerson et al., 2011), verificando-se niveis mais elevados de CPT nessa dimensédo

quando o individuo se identifica com uma religido antes do trauma (Laceulle et al., 2015).

Os efeitos do trauma e o CPT nao estéo limitados ao sobrevivente, estendendo-se
aqueles que o rodeiam e vivem com o doente essa dificil experiéncia (Ochoa, Castejon,
Sumalla, & Blanco, 2013; Picoraro et al., 2014).

Zwahlen e colaboradores (2010) mostraram que existe uma correlacédo
significativa entre 0 CPT em sobreviventes de cancro e o CPT nos seus significativos,
porém os autores reconhecem que 0s mecanismos que explicam essa relacdo estao ainda
pouco estudados. Ochoa e colaboradores (2013) sugerem que o CPT nos significativos

seja uma experiéncia vicariante associada ao crescimento no sobrevivente.

Assim, também os irmaos podem apresentar CPT (D’Urso, Mastroyannopoulou,

& Kirby, 2017). Existem, contudo, poucos estudos sobre o CPT nesta populacéo.

2. AVivéncia da Sobrevivéncia nos Irmaos — Revisao Exaustiva de Literatura
2.1 Objetivos

Existe um crescente nimero de estudos centrados nos efeitos tardios da doenca
nos sobreviventes, contudo, continuam a ser praticamente inexistentes os estudos acerca

dos efeitos a longo prazo do cancro e dos tratamentos nos irmaos.

Além dessa escassez, 0s poucos estudos que existem atualmente na literatura com
irmados ou exploram exclusivamente a adaptacdo a fase inicial da doenca, descurando a
fase pds-tratamentos; ou ndo se centram exclusivamente nos irmaos e subvalorizam o

contributo dos resultados dessa parte da amostra; ou abordam a vivéncia da doenca
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centrada na perturbacdo emocional dos irméos, negligenciando a possibilidade dos efeitos

positivos da vivéncia da doenga, como por exemplo o CPT,

A revisdo que a seguir se apresenta tem como objetivo explorar na literatura
estudos centrados na vivéncia da sobrevivéncia e no CPT em irmdos de jovens
sobreviventes de cancro. Pretende-se com esta revisdo contribuir para a sistematizacgao do
conhecimento sobre os efeitos do cancro e do tratamento na vivéncia dos irmaos em fase

afastada do fim do protocolo de tratamento.
2.2 Metodologia

A revisdo de literatura seguiu as recomendacdes da Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) (Moher et al., 2015) e incluiu a
consulta dos seguintes motores de busca: PubMed, MEDLINE e Web of Science. Em
todos os motores de busca foram utilizados como descritores pediatric cancer AND
survivors AND siblings AND adaptation OR adjustment OR quality of life OR needs OR

posttraumatic growth.

Os critérios de inclusdo para a selecdo dos artigos incluiram estudos (a) empiricos
com metodologia qualitativa, quantitativa ou mista publicados em revistas cientificas (b)
escritos em portugués ou inglés, (c) entre 2000 e 2020, (d) com foco na vivéncia do cancro
pelos irmaos na fase de sobrevivéncia (i.e., pds-tratamentos), incluindo adaptacéo,
necessidades e CPT. Foram excluidos todos os estudos cuja amostra incluia irméos de
sobreviventes de cancro com lesdes neurolégicas ou incapacitantes. Apés a recolha nos
motores de busca foram ainda pesquisados artigos incluidos nas referéncias dos estudos.
Os artigos pesquisados foram analisados, quanto a adequacao aos critérios definidos, por

dois investigadores e a sua inclusdo para andlise foi acordada por consenso.
2.3 Apresentacdo dos Resultados

Como se pode observar na Figura 1, a pesquisa identificou num primeiro momento
992 estudos, dos quais 116 estavam repetidos e 863 ndo cumpriram os critérios de
inclusdo definidos e/ou apresentaram o critério de exclusdo. A amostra final incluiu 13
estudos (Tabela 1).
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Figura 1. Fluxograma como Recomendado por PRISMA

Identificacdo

Triagem

Elegibilidade

Incluséo

988 artigos identificados 4 artigos
através das bases de dados incluidos através da
consultadas pesquisa por referéncias

i l

116 artigos duplicados
removidos

i

876 artigos

examinados

i

55 artigos de texto completo

v

821 artigos excluidos apds
leitura de titulo/abstract

avaliados para elegibilidade

v

42 artigos excluidos ap6s
analise completa do texto por
ndo cumprirem os seguintes
critérios de inclusdo: fase de

v sobrevivéncia; estudos
13 artigos incluidos na revisdo de emplricos; sobrevwe_ntes sem
literatura lesBes neuroldgicas

Relativamente aos objetivos dos estudos, 5 exploraram indicadores de adaptacéo,
incluindo a identificacdo de sintomatologia de perturbacdo mental (Alderfer et al., 2003;
Buchbinder, Casillas, Krull, et al., 2011), consumos (Buchbinder et al., 2016; Lown et
al., 2013) e alteragdes no desempenho académico (French et al., 2013); 1 estudo
qualitativo explorou a vivéncia do cancro pelos irmaos e as suas necessidades (Porteous,
Peterson, & Cartwright, 2018); 1 estudo centrou-se exclusivamente nas necessidades
(Wakefield et al., 2012); 2 exploraram especificamente a qualidade de vida e bem-estar e
(Berbis et al., 2015; Kizmazoglu et al., 2019) e 1 explorou 0 CPT em irméos de
sobreviventes de cancro pediatrico (Zebrack et al., 2011). O estudo de Turner-Sack e
colaboradores (2016) teve como foco todas dimensbes do CPT, a identificacdo de
sintomatologia de perturbacdo mental e o coping; 1 estudo explorou simultaneamente as
dimensbes de adaptacdo e qualidade de vida (Scrignaro et al., 2016), e 1 estudou a
dimensdo de adaptacdo e CPT (Kamibeppu et al., 2010). Com excecdo de Alderfer e
colaboradores (2003), todos os estudos centrados na adaptacdo incluiram ainda a

identificacdo dos determinantes dos indicadores estudados.

Quanto a populacdo e amostra, 3 estudos incluiram s6 irméaos (Berbis et al., 2015;

Buchbinder, Casillas, Krull, et al., 2011; Porteous et al., 2018), 3 incluiram irmaos e
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sobreviventes (French et al., 2013; Scrignaro et al., 2016; Zebrack et al., 2011), 3
incluiram irmaos, sobreviventes e pais (Kizmazoglu et al., 2019; Turner-Sack et al., 2016;
Wakefield et al., 2012), 2 incluiram irmaos, sobreviventes e grupo de controlo
(Kamibeppu et al., 2010; Lown et al., 2013), e 2 incluiram irmdos e grupo de controlo
(Alderfer et al., 2003; Buchbinder et al., 2016).

Em relacdo a idade dos irmdos que constituiram a amostra, 6 dos estudos

centraram-se em criancas e adolescentes (Alderfer et al., 2003; Berbis et al., 2015; French
et al., 2013; Kizmazoglu et al., 2019; Porteous et al., 2018; Turner-Sack et al., 2016), 5
em adultos (Buchbinder, Casillas, Krull, et al., 2011; Buchbinder et al., 2016; Lown et
al., 2013; Scrignaro et al., 2016; Zebrack et al., 2011), 1 em criancas, adolescentes e
adultos (Wakefield et al., 2012) e 1 em adolescentes e adultos (Kamibeppu et al., 2010).

Quanto ao tipo de estudos, 11 utilizaram uma metodologia quantitativa e 2 uma

metodologia qualitativa. Todos os estudos quantitativos sdo transversais.

Relativamente aos instrumentos de recolha de dados, entre os mais utilizados

encontram-se o Brief Symptom Inventory na avaliacdo da salde mental e distress
psicoldgico, o Inventario de Crescimento Pos-Traumatico na avaliagdo do CPT, e o
Inventario Geral da Qualidade de Vida Pediatrica na avaliacdo da qualidade de vida na
populacdo pediatrica. Outros instrumentos relevantes utilizados foram o Posttraumatic
Stress Disorder Reaction Index na avaliagdo do stresse pos-traumatico, o COPE na
avaliacdo do coping, o General Self Efficacy Scale na avaliacdo da autoeficacia e o

Symptom Checklist-90- R na avaliacdo do ajustamento e adaptacdo dos irmaos.

Tabela 1
Sintese dos Resultados da Revisao Exaustiva de Literatura
Autor Obijetivos Amostra Metodologia Resultados
Alderfer Identificar 78 irmaos, idade  Quantitativo 50% dos irmaos
etal., valores de média de 14 anos; PTSD-RI revelaram sintomas
(2003) salde grupo controlo de RCMAS leves, e 1/3 moderados
comportamental 134 jovens, idade IES-R a graves, de PTSD. Os
e psicossocial e média de 13.2 ALTTIQ irmaos reportam mais
sintomas de anos, sem pensamentos
stresse doengas no intrusivos. Nao foram
pos-traumatico.  contexto familiar encontradas diferencas
que integraram o significativas para a
estudo de Kazak e ansiedade.
colaboradores em
1997.
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Lown Identificar e 3034 irmaos, Quantitativo Os irméos
etal., descrever o entre os 18 e 56 BSI-18 apresentaram mais
(2013) consumo de anos; 10.398 comportamentos de
alcool, e 0s adultos consumo excessivo de
fatores de risco  sobreviventes; alcool.
associados. 5712 adultos O inicio precoce do
controlo consumo e o distress
pertencentes ao psicolégico
National Alcohol mostraram-se fatores
Study. de risco.
French Investigar o 131 Quantitativo Ambos grupos faltam
etal., absenteismo sobreviventes, CVS mais a escola do que a
(2013) escolar, e idade média de PedsQL-4 populacdo em geral.
identificar os 13.4 anos; e 77 BASC Nos sobreviventes, 0
seus irmé&os, idade absenteismo esteve
determinantes.  média de 13 anos. associado a baixa
qualidade de salde
fisica. Ndo foram
encontradas diferencas
significativas nas
varidveis idade no
tratamento, idade
atual, sexo e tipo de
tumor.
Wakefield Identificar as 19 sobreviventes, Qualitativo A maioria dos pais e
etal, necessidades de  idade média de Entrevistas iIrm&os reportaram
(2012) informacdo dos  16.2 anos; 44 semiestruturadas  caréncia de
familiares ao mées, idade via telefone informacdo, em
longo do média de 42.5 especial sobre os
primeiro ano anos; 34 pais desafios expetaveis no
apos o término  idade média de periodo
dos 45.9 anos; 15 pds-tratamento.
tratamentos. irmé&os, idade
média de 21.2
anos.
Zebrack Identificar o 6425 Quantitativo Os irméaos revelaram
etal., impacto sobreviventes, PTGI niveis inferiores de
(2011) positivo idade média de Questionarios CPT em todas as
percebido (IPP) 32.3 anos; e 360 sobre variaveis dimensbes do PTGI.
docancroeos  irmé&os, idade sociodemograficas Nos sobreviventes, 0s
seus correlatos. média de 33.9 e médicas determinantes
anos. identificados foram o
sexo, etnia, tipo de
tumor, severidade do
tratamento, idade no
diagnostico e tempo
desde o diagnostico.
Buchbinder, Identificar 3083 irméos, Quantitativo < 1,5% obtiveram
Casillas, sintomatologia  idade meédiade 29  Questionarios pontuacdes elevadas
Krull, indicativa de anos. sociodemograficos em duas ou mais das
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etal., perturbagéo BSI-18 subescalas do BSI-18.
(2011) emocional e Os irmaos de
fatores de risco sobreviventes de
para outcomes sarcoma reportaram
adversos. niveis mais elevados
de somatizacéo do que
os de leucemia.
Mostraram ser fatores
de risco a idade, o sexo
e a saude.
Porteous Investigar os 10 irméos, idades  Qualitativo Emergiram os
etal., aspetos que entre 0s 12 e 0s Entrevistas seguintes temas
(2018) tornam a 18 anos. presenciais "stresse e distress”, "eu
vivéncia do ndo era a prioridade de
cancro mais ninguém", "coping ",
dificil para os "nivel de
irma&os. envolvimento", "ndo é
tudo negativo" e
"conexao e
desconexao”.
Kamibeppu Identificar e 185 sobreviventes  Quantitativo Né&o foram encontradas
etal., descrever os adolescentes e Questionarios diferencas
(2010) valores de jovens adultos; 72 para avaliar a significativas entre 0s
salide mental. irmaos; e 1000 situacdo clinica irmaos e o grupo de
individuos do sobrevivente  controlo em relacédo a
controlo; idade K10 depressdo, ansiedade e
média de 23 anos IES-R sintomas de PTSD.
em todos os PTGI As irmas reportaram
grupos. niveis mais elevados
de CPT na dimenséo
“Relacdo com os
Outros” do que 0
grupo controlo. Os
irm&os de ambos os
Sexos apresentaram
niveis mais elevados
de CPT na dimensao
“Apreciacdo da Vida”
em relacdo ao grupo
controlo.
Berbis et al., Descrever a 51 irmaos, idades  Quantitativo Revelaram niveis mais
(2015) qualidade de entre 0s 8 e 0s 17 VSP-A elevados de qualidade
vida, e anos. de vida percebida nas

identificar os
seus

determinantes.

dimensdes
psicoldgicas, mas
menores nas sociais.
Ser mais velho no
momento do
diagnostico revelou ser
um fator de risco.
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Turner-Sack Descrever o

31 adolescentes

Quantitativo Foram encontrados

etal., funcionamento  sobreviventes, Questionarios niveis idénticos de
(2016) psicologico, 0 idade média de sociodemograficos distress e de CPT entre
crescimento 15.74 anos; 18 e de situacdo todos 0s grupos; no
pos-traumatico,  irmé&os, idade clinica entanto, 0s pais
eocopingem  média de 15.67 BSI revelaram niveis mais
pais e irmaos. anos; e 30 pais, SLSS elevados do que os
idade média de SWLS irm&os. A idade e
45.07 anos. PTGI qualidade de vida dos
COPE Irmaos associaram-se
positivamente ao
coping ativo.
Buchbinder ~ Comparar o 1974 irmaos de Quantitativo Os irmaos revelaram
etal., consumo de jovens adultos Questionarios menor tendéncia para
(2016) tabaco entre os  sobreviventes, sociodemograficos serem fumadores
irmaos de idade média atual Questionarios atuais, mas maior para

sobreviventes e
pares de irmaos
de criancas
saudaveis, e
identificar os

de 38 anos e idade
média no
momento do
diagnostico de 8
anos; e 24056

sobre 0 consumo
de tabaco
BSI-18

serem
ex-fumadores.
Foram identificados
enguanto fatores de
risco o baixo

fatores de risco  individuos rendimento e
associados. controlo incluidos escolaridade, o distress
no National € 0 CONSUMO eXCessivo
Health Interview de alcool.
Survey de 2007.
Scrignaro et Identificar os 35 jovens Quantitativo N&o foram encontradas

al.,
(2016)

perfis de
bem-estar
psicologico e a
sua relacdo com
satisfacdo com
a vida,
resiliéncia e
ajustamento
mental.

Descrever a
qualidade de
vida
relacionada
com a saude
(QVRS).

Kizmazoglu
etal.,
(2019)

sobreviventes,
idade média de 27
anos, com > 5
anos desde o fim
dos tratamentos; e
47 irmdos, idade
média de 29 anos.

70 sobreviventes,
idade média de
12.7 anos e média
de 8,2 anos desde
o fimdo
tratamento;
irmaos, idade
média de 14.1
anos; e pais.

PWB Scale diferencas entre 0s
SWLSS grupos.

GSE 12% da amostra
SCL-90-R mostrou evidéncia

significativa de
perturbagdo mental,
15% niveis muito
baixos de qualidade de
vida e 51% niveis
médios-altos de
resiliéncia.

Niveis de QVRS em
sobreviventes e
irmaos, para as
dimensdes de
bem-estar fisico,
emocional, familiar e
social, inferiores aos
esperados para
criancas com doenca
crénica e saudaveis.

Quantitativo
Questionarios
sociodemograficos
KINDLR

Nota: PTSD-RI = Posttraumatic Stress Disorder Reaction Index; RCMAS = Revised Children’s
Manifest Anxiety Scale; IES-R = Impact of Events Scale-Revised; ALTTIQ = Assessment of Life
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Threat and Treatment Intensity Questionnaire; BSI-18 = Brief Symptom Inventory-18; BASC =
Behavior Assessment System for Children; PedsQL-4 = The Pediatric Quality of Life Inventory —
Version 4.0; CVS = The Child Vulnerability Scale; PTGI = Posttraumatic Growth Inventory; K10
= Kessler Psychological Distress Scale; IES-R = The Impact of Event Scale-Revised; VSP-A =
Vécu et Santé Per¢ue de I’Adolescent et ’enfant; SLSS = Students’ Life Satisfaction Scale; SWLS
= Parents completed the Satisfaction With Life Scale; PWB Scale = Psychologic Wellbeing Scale;
SWLSS = Satisfaction With Life Scale; GSE = General Self -Efficacy Scale; SCL-90-R =
Symptom Checklist-90- R.

Dos 13 estudos analisados, 9 apresentaram resultados em relacdo a adaptacao,

incluindo satde mental e distress, consumos e altera¢c@es em contexto escolar.

No que concerne ao distress percebido, os irméos, pais e sobreviventes mostraram
ndo diferir significativamente entre si, quer no estudo de Scrignaro e colaboradores
(2016), quer no estudo de Turner-Sack e colaboradores (2016). Scrignaro e colaboradores
(2016) encontraram uma percentagem expressiva de indicadores de perturbacdo mental
nos trés grupos, concomitantemente com niveis muito baixos de qualidade de vida e

niveis médios-altos de resiliéncia.

Alderfer e colaboradores (2003) concluiram que os irmaos revelavam niveis mais
elevados de stresse pds-traumatico em relacdo a jovens da mesma faixa etaria sem
doencas no contexto familiar, no entanto, Kamibeppu e colaboradores (2010) ndo
encontraram diferengas significativas entre os irmdos de sobreviventes de cancro e um
grupo de controlo, com irmdos de individuos e individuos sem doenca, em relacdo a
depressdo, ansiedade e sintomas de perturbacdo de stresse pos-traumatico. Além dos
indicadores de adaptacdo ja descritos, no estudo de Porteous e colaboradores (2018), os
irmaos de sobreviventes de cancro referiram sentimentos de ciume e inveja

acompanhados por vergonha e culpa devido a esses sentimentos.

Quanto a fatores de risco para a perturbagdo emocional a longo prazo, Buchbinder,

Casillas, Krull e colaboradores (2011) identificaram a idade (i.e., ser mais novo que o/a
irmao/a sobrevivente), o sexo (i.e., ter um irmao sobrevivente do sexo masculino), o tipo
de tumor (i.e., ter um irmao sobrevivente de sarcoma em relacdo a um sobrevivente de
leucemia) e a saude atual do/a irmao/a (i.e., ter um/a irmédo/a sobrevivente com problemas
de saude geral). A severidade do diagnéstico e intensidade do tratamento também se
associaram a efeitos tardios mais severos (Buchbinder, Casillas, Krull, et al., 2011).
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Relativamente a outros indicadores de adaptacdo, especificamente 0s
comportamentos de risco, Lown e colaboradores (2013) verificaram que 0s irmaos
adultos mostraram maior tendéncia para consumos excessivos e de risco de &lcool quando
comparados com 0s seus pares e sobreviventes. Em relacdo ao consumo de tabaco,
Buchbinder e colaboradores (2016) constataram que o0s irmdos dos sobreviventes

apresentavam maior tendéncia para serem ex-fumadores.

Quanto aos fatores de risco associados aos consumos excessivos, Lown e

colaboradores (2013) identificaram 0 consumo precoce, 0s sintomas de depressao, de
ansiedade e de distress global no consumo de alcool, e Buchbinder e colaboradores (2016)
0 baixo rendimento, baixo nivel de escolaridade, distress e consumo excessivo de alcool

como fatores de risco no consumo de tabaco.

No que concerne ao funcionamento em contexto escolar, French e colaboradores
(2013) concluiram que os irmdos faltavam o dobro dos dias as aulas em relacdo a
populacdo geral. Os autores ndo conseguiram identificar os determinantes do absenteismo
escolar nos irmédos, mas apontaram para possiveis explicagdes, tais como maior tolerancia
parental em relagdo as faltas de presenca e persisténcia das dificuldades psicossociais

vivenciadas pelos irmdos, nomeadamente na relagdo com os outros (French et al., 2013).

Em relacdo a gualidade de vida dos irméos, o estudo de Berbis e colaboradores

(2015) verificou niveis em geral adequados, mas significativamente inferiores nas
dimensdes sociais. Kizmazoglu e colaboradores (2019) concluiram que os niveis de
QVRS autoavaliados pelos sobreviventes e irmaos foram muito inferiores aos esperados,
isto é, comparativamente a outros individuos com doenga cronica ou saudaveis,
respetivamente. Neste estudo, 0s autores encontraram niveis menos elevados nas
dimensdes de bem-estar fisico, emocional, familiar e social da QVRS (Kizmazoglu et al.,
2019). De forma congruente, também os pais avaliaram a QVRS de ambos os filhos em
niveis inferiores aos esperados para criangas com doenca cronica e saudaveis,

respetivamente para os filhos sobreviventes e saudaveis (Kizmazoglu et al., 2019).

Quanto a fatores de risco para a menor qualidade de vida, Berbis e colaboradores

(2015) identificaram a idade dos irmaos (i.e., ser mais velho no momento do diagndstico).

Scrignaro e colaboradores (2016), de forma divergente, ndo encontraram

diferencas significativas entre os jovens adultos sobreviventes e irméos relativamente ao

18



bem-estar psicologico e satisfacdo com a vida. Turner-Sack e colaboradores (2016)
mostraram que a idade dos irmaos se associou positivamente ao coping ativo, e que 0

coping de evitamento se associou de forma negativa a sua satisfacdo com a vida.

Em relacdo as necessidades, Wakefield e colaboradores (2012), constataram que
entre as necessidades ndo satisfeitas mais reportadas pelos irmdos estava 0 acesso a
informagdo, nomeadamente no que dizia respeito ao crescimento futuro do/a irmao/a
sobrevivente de cancro. O fornecimento de informacdo foi fortemente associado a
vivéncia de experiéncias positivas pelos irméos, quer no estudo de Wakefield e

colaboradores (2012), quer no estudo de Porteous e colaboradores (2018).

Por fim, no que concerne ao CPT em irmédos, no estudo de Zebrack e
colaboradores (2011) foram encontrados, comparativamente, niveis significativamente
mais baixos em todas as dimens6es de CPT em relacdo aos sobreviventes. Turner-Sack e
colaboradores (2016) verificaram que estes apresentavam também niveis inferiores aos
dos pais. Kamibeppu e colaboradores (2010) constataram que, nos irmaos, 0 Sexo
feminino se associou positivamente a niveis mais elevados de CPT na dimenséo “Relagéo
com os Outros”, e a niveis mais elevados na dimensao “Apreciacédo da Vida” em ambos

0S Sex0s, comparativamente ao grupo controlo com irmaos de individuos sem doenca.
2.4 Discusséo dos Resultados

Tal como acontece com os sobreviventes de cancro, 0s irmaos vivem os efeitos da

doenga e enfrentam novos desafios na fase de sobrevivéncia (Peikert et al., 2018).

Esta revisdo de literatura teve como objetivo explorar na literatura estudos
centrados na vivéncia da sobrevivéncia e no CPT em irmé&os de jovens sobreviventes de
cancro. A pesquisa identificou 13 estudos que cumpriram os critérios de inclusdo
definidos. A grande maioria dos estudos analisados utilizou uma metodologia
quantitativa. Os estudos incluiram amostras, sobretudo, de irmdos, irmaos e
sobreviventes, ou irmaos, sobreviventes e pais. Um ndmero maior de estudos (n=6)

centrou-se em irmaos criancas e adolescentes.

Na revisdo foram incluidos como indicadores de adaptacdo a salde mental e
distress (Alderfer et al., 2003; Buchbinder, Casillas, Krull, et al., 2011; Kamibeppu et al.,

2010; Scrignaro et al., 2016; Turner-Sack et al., 2016), comportamentos de risco (i.e.,
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consumo alcool e tabaco) (Buchbinder et al., 2016; Lown et al., 2013) e alteracGes no

funcionamento em contexto escolar (i.e., absenteismo escolar) (French et al., 2013).

No que diz respeito & saude mental, os resultados revelaram-se inconsistentes. Se
por um lado alguns dos estudos analisados encontraram percentagens expressivas de
perturbacdo mental nesta populacéo especifica (Buchbinder, Casillas, Krull, et al., 2011;
Scrignaro etal., 2016; Turner-Sack et al., 2016) e niveis maiores de stresse pos-traumatico
comparativamente a jovens da mesma faixa etaria com irmédos saudaveis (Alderfer et al.,
2003), por outro lado um dos estudos ndo identificou diferengas significativas entre os
irmdos e o grupo de controlo, constituido por irm&os de individuos sem doenca, em
relacdo a depressao, ansiedade e sintomas de stresse pos-traumatico (Kamibeppu et al,
2010). Scrignaro e colaboradores (2016) verificaram ainda que, paralelamente aos
indicadores de perturbacdo mental, e ainda que evidenciando niveis muito baixos de

qualidade de vida, os irmdos mostravam niveis médios-altos de resiliéncia.

Relativamente aos comportamentos de risco, os estudos analisados verificaram
maior risco de consumo de tabaco (Buchbinder et al., 2016) e de alcool (Lown et al.,
2013) nos irmdos quando comparados com 0S Seus pares e sobreviventes. Os autores
sugerem que o tabaco pode funcionar enquanto estratégia de coping na regulacdo do
distress experienciado na fase posterior aos tratamentos, e que a percecdo de maior
afastamento dos pais e maior centracdo parental no/a irmdo/a doente pode contribuir para

0 consumo precoce de alcool e tabaco nesta populagao.

No que concerne ao funcionamento em contexto escolar, o estudo de French e
colaboradores (2013) constatou que os irméos de sobreviventes de cancro faltavam o
dobro dos dias as aulas em relacdo a populacdo em geral, contudo, os determinantes desse

absenteismo ndo foram identificados.

Estes resultados sdo semelhantes aos encontrados por Buchbinder e colaboradores
numa revisdo sisteméatica em 2011, que teve como objetivo explorar na literatura estudos
centrados na vivéncia da sobrevivéncia e seu impacto na salde psicossocial dos irmaos.
Os autores verificaram que 0s irmdos apresentavam problemas comportamentais e

emocionais mesmo na fase de sobrevivéncia (Buchbinder, Casillas, & Zelter, 2011).

Na presente revisdo também foram integrados estudos acerca da qualidade de vida

dos irméos (Berbis et al., 2015; Kizmazoglu et al., 2019). Os resultados mostraram que,
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embora os niveis de qualidade de vida geral dos irmdos tenham sido adequados (Berbis
et al., 2015), ndo deixaram de ser comuns niveis significativamente menos elevados para

as dimensdes emocional, familiar e social (Kizmazoglu et al., 2019).

O estudo de Schulte e colaboradores (2016), com o objetivo de identificar o nivel
de concordancia entre a percecdo dos filhos (i.e., filhos sobreviventes de cancro e
saudaveis) e dos pais em relacdo a QVRS, verificou que o nivel de acordo entre a
avaliacdo dos filhos e pais relativamente a QVRS dos primeiros era muito baixa,
principalmente em relacdo as dimensdes social e emocional. Embora os niveis de QVRS
avaliados pelos filhos saudaveis e sobreviventes de cancro fossem semelhantes entre si,
0s pais atribuiram niveis de QVRS significativamente mais baixos para os segundos
(Schulte, Wurz, Reynolds, Strother, & Dewey, 2016). De forma convergente, também
Porteous e colaboradores (2018) verificaram que a maioria dos irmédos reconheceu
receber um tratamento parental diferenciado em relagdo ao irmdo sobrevivente, o que 0s
levou a sentir que ndo eram uma prioridade para os pais (Porteous et al., 2018). Embora

tenham reportado méagoa, os irmaos referiram compreender o motivo dessa diferenciacao.

Constatou-se ainda que entre as necessidades mais reportadas pelos irméos estava
0 acesso a informacdo, nomeadamente relativamente aos desafios expetaveis durante a
fase de sobrevivéncia (Wakefield et al., 2012). O fornecimento de informacao foi
fortemente associado pelos irméos a vivéncia de experiéncias positivas e a percecao de
maior envolvimento no processo da doenca, 0 que gerou sentimentos de bem-estar e
tranquilidade (Porteous et al., 2018). Pelo contrario, a percecdo de maior afastamento em
relacdo aos outros foi geralmente atribuida a desvalorizacdo que os outros fizeram do
impacto do cancro nas suas vidas (Porteous et al., 2018). Os autores explicam que, embora
0s irmaos se possam sentir negligenciados, é provavel que a compreensdo dos motivos
subjacentes ao tratamento parental diferenciado contribua para o desenvolvimento da sua

maturidade e capacidade de empatia.

Por fim, relativamente ao CPT em irméos de sobreviventes de cancro, foram
encontrados niveis significativamente inferiores em todas as dimensdes do CPT, quer em
relacdo aos sobreviventes (Zebrack et al., 2011), quer em relacdo aos pais (Turner-Sack
et al., 2016). Niveis mais elevados de CPT foram encontrados nas dimensdes “Relagdo
com os Outros”, sobretudo nos irmédos do sexo feminino, e “Aprecia¢do da Vida” em

irmaos de ambos o0s sexos (Kamibeppu et al., 2010). Verificou-se ainda que o CPT nos
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irmaos surge frequentemente associado a variaveis sociodemograficas, sociais e
psicoldgicas (Kamibeppu et al., 2010; Turner-Sack et al., 2016; Zebrack et al., 2011).

No geral, os resultados da presente revisdo mostram que a adaptacdo a fase de
sobrevivéncia pelos irmaos se associa a vivéncia continuada de inimeros stressores. Estes
resultados sugerem que os efeitos da doenca e tratamentos nos irméos néo sdo menos
impactantes apds os tratamentos e que estes continuam a viver na sombra da doenga do/a

irmao/d@ mesmo em fase afastada do fim do protocolo de tratamento.

Estes resultados reforcam a revisdo sistematica de Gerhardt e colaboradores em
2015, onde os irméos foram identificados enquanto grupo de risco psicossocial. Os
autores alertaram para a urgéncia na criagdo de intervencGes centradas nos stressores
identificados pelos irmaos (e.g., aumento das responsabilidades, diminuicdo da atencéo
parental), nas necessidades de comunicacdo (e.g., necessidade de informacgdes sobre a
doenca e tratamento, criacdo de oportunidades para abordar o impacto da doenca nas suas
vidas) e nas perturba¢Ges emocionais mais comuns (e.g., ansiedade, depressdo, baixa
qualidade de vida) (Gerhardt et al., 2015).

A revisdo de literatura efetuada no &mbito deste trabalho realca a constatacéo de
estudos prévios quanto ao reduzido nimero de investigacfes centradas nas experiéncias

dos irmaos de sobreviventes de cancro.

Considerando que esta populacdo constitui um grupo de risco para perturbacao
emocional e disfuncionalidade de vida, e continua a ser um elemento influenciador da
prépria vivéncia do sobrevivente e da familia, 0 estudo que se apresenta em seguida tem
como objetivo geral explorar as memorias da vivéncia da fase ativa da doenca, as
preocupacdes atuais e 0 crescimento pds-traumatico em irmdos de sobreviventes de
cancro pediatrico. Constituem ainda objetivos especificos (1) explorar as memdrias dos
irmaos relativamente a vivéncia da fase ativa da doenca (i.e., diagnostico e tratamentos),
(2) identificar e explorar as preocupacdes atuais e (3) explorar e descrever as diferentes

dimensGes do modelo CPT em irmaos de jovens sobreviventes de cancro pediatrico.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA

1. Tipo de Estudo
1.1 Desenho da Investigacao

Este estudo é exploratorio, com um desenho metodoldgico qualitativo.

2. Amostra

2.1 Criteérios, Selecdo e Recolha da Amostra

Para a constituicdo da amostra foram definidos os seguintes critérios cumulativos
de inclusdo: (a) ser irmao/a de um jovem sobrevivente que tenha terminado o tratamento
para 0 cancro ha mais de 3 anos e esteja clinicamente em remissdo (i.e., ndo tenha, no
momento, a doenca ativa), b) ter estado presente no agregado familiar durante as fases de
diagnostico e tratamento, ¢) ter idade entre os 16 e 35 anos inclusive, e d) manter relacdo
atual com o jovem sobrevivente. Foram excluidos irmdos com doenca oncoldgica e/ou

doenca degenerativa e/ou de mau progndstico.

A amostra foi recolhida através de sobreviventes de cancro acompanhados na
“Consulta dos DUROS” (Doentes que Ultrapassaram a Realidade Oncologica com
Sucesso) no Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco Gentil (IPOLFG) e
através de familias que tinham ja participado em estudos anteriores realizados pelas
responsaveis do projeto “Vivéncia do Cancro Pediatrico” desenvolvido em colaboragéo
com investigadores da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa e do IPOLFG.

Participaram 9 individuos, sendo esta uma amostra de conveniéncia.

3. Instrumentos de Recolha de Dados

Para a recolha dos dados foi utilizado um questionario sociodemografico e uma

entrevista semiestruturada.

3.1 Questionario Sociodemografico

O questionario sociodemografico (Anexo Il1) recolheu informacdo da amostra
relativamente & idade, sexo, escolaridade, ocupacao profissional, idade no momento do

diagnostico e tipo de cancro do/a respetivo/a irméo/a.
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3.2 Entrevista Semiestruturada

A entrevista semiestruturada (Anexo 1V) utlizada neste estudo foi similar a usada
no estudo de Canavarro (2019) que teve objetivos idénticos aos da presente investigacao
e foi realizado com uma amostra de sobreviventes de cancro pediatrico. Assim,
considerando a literatura, em especial 0 modelo de Crescimento Pds-traumatico e os

objetivos deste estudo, a entrevista semiestruturada integrou trés dimensoes:

1) Memorias em Relacdo a Vivéncia da Doenca do/a Irmé&o/a;
2) Percecdo da Influéncia da Experiéncia da Doenca na Percecdo de Si, na
Relagdo com os Outros, no Sentido de Vida e na Espiritualidade;

3) Preocupacdes Atualis.

No inicio da entrevista foram descritos os principais objetivos do estudo aos
participantes, tendo sido esclarecido que lhes seria pedido que recordassem as lembrancas
mais marcantes da vivéncia da doenca do/a respetivo/a irmdo/d, refletissem sobre o
impacto que considerassem que a mesma tivesse tido nas suas vidas, assim como sobre
as suas preocupagdes no momento presente das suas vidas. Ao longo da realizagdo das
entrevistas foram utilizadas perguntas abertas (i.e., “questdes de partida”) para cada
dimensdo, permitindo que cada participante, a partir das mesmas, abordasse e

desenvolvesse as tematicas mais importantes para si nessa dimens&o.

Com a dimensdo das “Memorias” pretendeu-se explorar o que os participantes
recordavam de mais marcante na experiéncia que viveram na fase de diagndstico e
tratamento do/a irmdo/a. Pressup0s-se que essas “recordagdes” faziam parte dos
pensamentos, eventualmente recorrentes (i.e., que constituem o0s pensamentos
ruminativos incluidos no modelo CPT), dos participantes em relagdo a esse periodo,
elucidando quanto a possivel influéncia da vivéncia no seu desenvolvimento. Constituem
exemplos das questdes de partida dessa dimensdo: “Quando pensa no seu passado
relativamente a fase inicial e do tratamento da doenca do/a seu/sua irmdo/a o que

lembra?”’; “Com que frequéncia essas memarias lhe vém ao pensamento?”,

Na dimensao “Percecdo da Influéncia da Experiéncia da Doenca” pretendeu-se

explorar a percecao dos participantes quanto a alteracdo/influéncia da sua vivéncia nas

componentes do modelo de CPT (Tedeschi & Calhoun, 2004), nomeadamente:
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- Percecdo de Recursos e Competéncias Pessoais (i.e., mudanca/influéncia

relativamente a autoestima, autoconfianca, recursos pessoais, percecdo de si), com a
questdo de partida: “De que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do/a seu/sua

irmdo/a mudou ou influenciou/influencia a maneira como pensa acerca de si?”;

- Fortalecimento das RelagBes Interpessoais (i.e., mudancga/influéncia

relativamente & relagdo com os outros, sociabilidade, proximidade e empatia), com a
questdo de partida “De que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do/a seu/sua
irmé&o/a influenciou/influencia a maneira como se relaciona com as pessoas? E a forma

como Vé 0S outros?”’;

- Novas Possibilidades e Valorizacdo da Vida (i.e., mudanca/influéncia

relativamente ao sentido, valores e prioridades de vida), com a questdo de partida “De
que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do/a seu/sua irmdo/a

influenciou/influencia os seus valores e prioridades de vida?”;

- Desenvolvimento Espiritual (i.e., mudanca/influéncia relativamente a vivéncia

espiritual/religiosa), com a questdo de partida “De que forma o cancro do/a seu/sua

irmé&o/ influenciou/influencia a sua espiritualidade?”.

Por fim, com a dimensdo “Preocupacdes Atuais” procurou-se identificar e

explorar as preocupagdes dos participantes no momento presente das suas vidas.
Pressupds-se que essas preocupagdes pudessem elucidar quanto a influéncia da vivéncia
da doenca do/a irmdo/a. Constituiu questdo de partida “O que mais o/a preocupa no

momento presente?”.

4. Procedimentos de Recolha de Dados

Apos aprovacdo do Conselho de Etica do IPOLFG (Anexo Il), foi iniciado o
processo de recolha de dados. Os irméos que constituiram a amostra deste estudo foram
identificados por uma de duas situagdes (1) através dos sobreviventes que os clinicos
assistentes da consulta dos DUROS do IPOLFG identificaram como tendo irm&os que
cumpriam os critérios de inclusdo ou (2) por intermédio das familias que tinham ja
participado em estudos anteriores realizados pelas responsaveis do projeto “Vivéncia do
Cancro Pediatrico”. Tanto ao sobrevivente, como a familia, foram explicados os objetivos

do estudo e pedido para indagarem o/a irmao/a//filho/a acerca da sua disponibilidade para
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participar. Depois do contato com o sobrevivente ou sua familia, os irmdos foram

contatados, esclarecidos acerca dos objetivos do estudo e convidados a participar.

Sempre que se mostravam disponiveis para participar eram entregues
presencialmente aos participantes, ou enviados via e-mail, os documentos relativos ao
consentimento informado (Anexo I). As assinaturas foram sempre efetuadas depois do

esclarecimento de todas as questfes colocadas.

As entrevistas foram realizadas exclusivamente pelas investigadoras, tendo sido
priorizada a disponibilidade dos participantes. Estas decorreram de uma de duas formas,
(1) em locais acordados entre os irméaos e as investigadoras ou (2) via online, através da
plataforma ZOOM. No caso em que as entrevistas decorreram em formato online, 0s
enderecos de acesso as mesmas foram disponibilizados com antecedéncia, tendo sido
dadas instrucdes acerca de como aceder a plataforma. A duracdo das entrevistas variou

entre 30 minutos e 2 horas, terminando apds a saturacao das dimensdes pré-definidas.

Né&o se verificaram disparidades de relevo entre as duas formas de entrevista (i.e.,
em formato presencial ou por ZOOM), nem em relacdo ao tempo da entrevista, nem

relativamente ao envolvimento ou a colaboracdo dos participantes.

Com a autorizacao dos participantes, as entrevistas foram gravadas, permitindo a
posterior transcricdo e andlise de contetdo. No final de cada entrevista foi sempre
guestionado ao participante o seu grau de bem-estar e de agrado com a mesma. Todos 0s

participantes referiram terem-se sentido bem e sublinharam a importancia do estudo.

5. Procedimentos Eticos e de Confidencialidade dos Dados

A confidencialidade e o anonimato dos dados dos participantes foram
assegurados. Com efeito, a identificacdo dos participantes foi codificada através da

atribuicdo de um cddigo apenas acessivel as investigadoras.

O conteudo das entrevistas foi exclusivamente do conhecimento das
investigadoras e as gravacdes foram imediatamente destruidas apds transcricdo. Todos 0s
dados foram mantidos em lugar privado e seguro, com acesso restrito as investigadoras,

até ao fim da sua analise e posterior destruicao.
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Ndo houve casos de menoridade. Todos 0s participantes assinaram o0
consentimento informado. Nos casos em que as entrevistas decorreram em formato

online, o consentimento foi devolvido pelos participantes via e-mail.

6. Procedimentos de Analise dos Dados

As entrevistas semiestruturadas foram analisadas de acordo com a andlise indutiva
de contetido, com o objetivo de identificar e analisar padrdes (i.e., categorias) (Erlingsson
& Brysiewicz, 2017) presentes nas verbalizacfes dos participantes relativamente a

vivéncia da doenca do/a irmé&o/& e ao impacto percebido do cancro nas suas vidas.

Desta forma, a analise qualitativa seguiu a seguinte sequéncia: a primeira fase
consistiu na familiarizacdo com os dados, quer através da transcricdo das entrevistas e
leitura integral dos dados, quer através da organizacdo dos dados de cada participante.
Numa segunda fase foram identificadas todas as unidades de texto correspondentes a cada
uma das dimensdes da entrevista, 0 que permitiu a criacdo dos codigos iniciais. A fase
posterior consistiu na criacdo de categorias através da organizacao dos codigos. Esta fase
implicou uma analise minuciosa de todas as unidades de texto e das categorias associadas
a cada dimensdo. Na quarta fase foi feita uma revisdo das categorias identificadas para
cada dimensé&o, no intuito de rever a sua adequacao e analisar a possibilidade de fusdo de

temas, de forma a aperfeicoar a sintese e leitura de dados.

A anaélise foi feita por duas investigadoras, de modo a ser possivel assegurar a
credibilidade e consisténcia dos resultados. Depois de discutidas as divergéncias entre as

inesvtigadoras, a concordancia final foi de 95%.
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CAPITULO Il - APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS
1. Resultados da Analise Qualitativa

Este estudo teve a participacdo de 9 individuos com idades compreendidas entre

0s 19 e 0s 34 anos (M=26,55), sendo 6 do sexo feminino e 3 do sexo masculino.

O estudo teve como objetivo explorar as crengas dos participantes relativamente
as memorias relativas a fase ativa da doenca do/a irméo/a (i.e., diagndstico e tratamentos),
as dimensdes de CPT tal como enunciadas no modelo tedrico de Tedeschi e Calhoun,
nomeadamente a percecdo de recursos e competéncias pessoais, o fortalecimento das
relacdes interpessoais, as novas possibilidades e valorizagédo da vida e o desenvolvimento
espiritual, e as preocupac6es atuais. Como metodologia de recolha de dados foi utilizada

uma entrevista semiestruturada com estrutura correspondente a essas dimensoes.

Fez-se uma analise de contetdo (Erlingsson & Brysiewicz 2017), tendo sido
identificadas categorias e subcategorias para cada dimenséo estudada. Para cada categoria

foram adicionalmente explorados os motivos associados as respostas dos participantes.

A apresentacdo dos resultados segue a estrutura da entrevista. Para facilitar a
leitura serdo apresentadas em cada dimensdo tabelas com as seguintes colunas:

categorias; o que Ihes esta associado; exemplos; frequéncia de resposta dos participantes®.
1.1 Dimensdo Memodrias

Nesta dimensdo foram exploradas as memorias dos participantes relativamente a

vivéncia da fase ativa da doenca (i.e., diagnostico e tratamentos) do/a respetivo/a irmao/a.
Constituiu uma questéo de partida:

“Quando pensa no que viveu no seu passado relativamente a fase inicial e do tratamento

da doenca do(a) seu(sua) irmao(a) o que lembra?”

Todos os participantes mostraram ter memorias desta fase (Tabela 2). Alguns
referiram-nas como traumaticas, outros falaram do qudo estas Ihes pareciam estar muito
longe, como referiu a P1, “Quando recordo esse tempo parece que sdo memorias de outra

familia”. A grande maioria mencionou-as como importantes experiéncias das suas vidas.

3 Optou-se por se referir apenas a frequéncia e nao se identificar os casos (i.e., com a referéncia
especifica a cada participante) para salvaguardar a confidencialidade dos participantes.
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Apenas uma participante iniciou a entrevista dizendo que tinha grande dificuldade em

recordar, mas rapidamente mostrou ter recordac6es muito presentes.

Da anélise do discurso emergiram situacGes e emocdes que estavam muitas vezes
relacionadas, mas que, para maior clareza, irdo aqui ser apresentadas em separado. Os

pensamentos ruminativos também apareceram como categoria.
1.1.1 SituacOes/Contextos

Como se pode observar na Tabela 2, relativamente as situacBes/contexto
recordados foram identificadas 6 categorias: situa¢Ges relacionadas com o/a irméo/a, com

a vida familiar, com a rotina de vida, com a doenga, com 0s outros e consigo proprio.

As situagdes relacionadas com o/a irmdo/a foram referidas por todos os
participantes e mostraram-se associadas a constatacdo de discriminacdo social negativa
em relacdo ao/a irmdo/a, fragilidade fisica do/a irm&o/a, solidariedade para com o/a
irmao/a, atribuicdo positiva de responsabilidade de apoio ao/a irmao/a, sofrimento do/a
irm&o/4, e relacdo positiva com o/a irmao/a antes e apos o internamento do/a mesmo/a. A
maioria dos participantes acentuou a importancia da manutencdo da relacdo com o/a
irmao/d, lembrando a relacdo positiva que conseguiram manter, da necessidade de se
sentirem solidarios para com ele/a, e do quanto essa relacdo foi uma ajuda para o/a

mesmo/a nos momentos mais dificeis.

As situacOes relacionadas com a vida familiar, reportadas por 8 participantes,
incluiram verbalizag¢Oes de constatacdo da auséncia dos pais e de discriminagdo de si em
relacdo ao/a irm&o/d doente. Os participantes associaram maioritariamente as situaces
relacionadas com a vida familiar a alteracdo da dindmica familiar e a discriminagdo no
contexto familiar, sobretudo devido a superprotecdo parental, maior tolerancia e menor

exigéncia em relacdo ao/a irmédo/a doente.

As situagdes relacionadas com a rotina de vida foram referidas por 7
participantes. Para alguns irmdos a alteracdo da rotina ndo foi recordada como causa de
grande disfuncionalidade, quer porque nao perderam a relacdo com o pai que mantinha a
sua vinda a casa todas as noites, quer porque ficaram em casa de familiares com quem ja
mantinham relacdo regular. Apesar de alguma disfuncionalidade, a alteracdo da rotina
teve alguns ganhos para alguns dos participantes que referiram, por exemplo, “(...) antes

os meus pais ndo nos deixavam ver televisdo tanto tempo (...) lembro-me de estar

29



radiante.” (P4). No entanto, para a maior parte a alteracdo da rotina foi vivida com grande

perturbacdo, como recordado pela participante 5 (ver Tabela 2).

As situacgdes relacionadas com a doenca foram referidas por 6 participantes e
incluiram verbalizacdes de desconhecimento da gravidade da doenca e do tratamento, da
necessidade de procura e/ou constatacdo da gravidade da doenca, da necessidade de
procura de normalidade no/a irmdo/a doente e da constatacdo da severidade do
tratamento. Os participantes associaram maioritariamente as situacdes relacionadas com
a doenca a falta de informacdo, ou a informacdo dubia, que tiveram na fase ativa da
doenca, sobretudo devido a protecdo parental. Todos os participantes que referiram ndo
ter tido informacao suficiente, lembraram que recorreram a outros meios (p.e., ter atengéo
as mudancas de humor dos pais) para perceber o que se estava a passar com o/a seu/sua
irmao/a. Dois participantes referiram lembrar, com angustia, os efeitos secundarios dos
tratamentos do/a irmdo/a e assistir ao sofrimento do/a irméo/a e dos pais, sem que

pudessem fazer alguma coisa para 0 minorar.

As situacOes relacionadas com os outros, reportadas por 4 participantes, disseram
respeito a situagBes sociais em que estes se sentiram estranhos, confusos ou pouco a
vontade quando interpelados por outros adultos em relacdo a satde do/a irméo/a e, por
outro lado, a discriminacao positiva em relacéo a si, sobretudo na escola, como lembrado
pelos participantes 4 e 8 (ver Tabela 2), ou aos cuidados recebidos pelas pessoas que
constituiram o seu suporte social nesse periodo. Associaram as situacfes de maior
estranheza a falta de informacao sobre a doenga e tratamentos do/a irmao/a e, por isso, a

dificuldade em entender e responder a essas situacoes.

Outras situacdes referidas consistiram nas situagdes consigo préprio, como por
exemplo os momentos de reflexdo pessoal, referidas por 4 participantes. Estas situagdes
incluiram recordacdes de dificuldade e/ou evitamento de expressdo das emocOes e
problemas do préprio, associadas ao evitamento da exteriorizacdo das suas emocoes,
entre outros motivos, para ndo se mostrarem pouco agradecidos perante os que lhes
procuravam dar apoio, e a atribuicdo de responsabilidade e desvalorizagdo das suas

préprias emocdes e problemas, como relembrou a participante 6 (ver Tabela 2).
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Tabela 2

Dimensdo Memorias — SituacGes/Contextos

DIMENSAO MEMORIAS
SUBDIMENSAO - SITUACOES /CONTEXTO

Fragilidade fisica do/a
irmao/a

Solidariedade com o/a
irmao/a

Atribuicdo positiva de
responsabilidade de apoio
do/a irmdo/a

um bocadinho que ndo estavam a ser justos.” (P2)

“Lembro-me do dia em que o meu irmao entrou em casa (...) de
ele entrar e ir para a sala, todo magrinho e andar assim todo coxo,
porque mal andava, mas lembro-me perfeitamente. (...) Lembro-
me do hospital (...) de o ter ido visitar, de o ver do lado de fora
(...) O facto de eu o ter visto da janela eu acho que pensei ele ai
estava pior. Se calhar ndo era, mas eu achei que sim.” (P4)

«(...) quando ela teve que cortar o cabelo curtinho (...) eu
também cortei o meu cabelo. Disse (...) “pai, eu também quero
cortar o cabelo, porque assim vou visitar amana e assim também
estou com o cabelo diferente” e entdo cortei e ela ficou muito
contente. E uma memoéria muito boa que tenho.» (P5)

“O cabelo foi caindo e eu tive, v, esse papel de lhe ir fazendo
alguns penteados (...) valorizar e normalizar aquela imagem. Ou
seja, era um penteado. Nao era um cabelo que estava a cair.” (P6)

Categoria Associado a... Exemplos Freqguéncia
Relacionadas com o/a Discriminacdo social “Eu lembro-me que as pessoas olhavam quando ela tinha o lenco N=9
Irmao/a negativa e 1ss0... Eu lembro-me de ficar quase defensiva (...) sentir assim
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Sofrimento do/a irmao/a

Relacéo positiva com o/a
irméo/a
Relacéo positiva com o/a
irmao/a
(apds o internamento)

«(...) esse dia € que foi mesmo muito forte (...) Nesse dia ela
levantou-se ¢ a almofada estava cheia de cabelo. (...) Ela
chamou-me e eu, perante isto, pensei “vamos ter de resolver esta
situacdo (...) e vamos ter de encarar isto de forma mais positiva
(...) Entdo eu rapei-lhe o cabelo completamente. Isto foi algo de
gue nunca me esqueci e de que ela ndo se esquece também.» (P6)

“Depois também eu ia ver a minha irma, havia momentos felizes.
(...) falavamos muito.” (P5)

“0O que eu me lembro mais ¢ do periodo depois do internamento.
Do meu irmao voltar da escola e de me acompanhar.”. Lembro-
me de ir muitas vezes ter com ele ao recreio (...) Um irmao ¢
sempre aquele herdi e entdo poder estar com ele era uma
maravilha.” (P7)

Relacionadas com a Vida
Familiar
- Auséncia dos pais

Discriminacdo em relacao
ao/a irmao/a doente

Alteracdo da dindmica
familiar

Discriminacdo no contexto
familiar
(superprotecédo; maior
tolerancia; menor exigéncia)

“Nesse periodo eu ndo tinha os dois, os trés, em casa, pronto
(estava com os meus avos) (...) Os dias eram muito grandes. (...)
A sensacdo que eu tenho é que era jantar, dormir e no dia a seguir
repetia-se.” (P3)

“(...) notava-se diferenca na preocupagdao para com ela (...)
preocupavam-se mais com ela (...)” (P2)

“(...) a ela sempre foi aceite que tivesse menos (...) as
expetativas que tinham em relagdo a mim eram diferentes das
expetativas que tinham em relacdo a ela.” (P3)

Relacionadas com a
Rotina de Vida

Alteracdo das rotinas de vida
do préprio e/ou da familia

“(...) sinto que houve um bocadinho o corte da familia (...)
porgque a minha mée ficou sempre com a minha irma no hospital
e eu fiquei sempre em casa com 0 meu pai. SO que 0 meu pai
tinha de trabalhar e entdo eu andava sempre em casa de amigos




dos meus pais e era uma coisa que para mim era como se eu nao
estivesse em casa. E ndo estava. (...) tive montes de pessoas que
queriam que eu ficasse em casa delas (...) s6 que depois parecia
que eu estava agradecida as pessoas, mas a0 mesmo tempo eu
nao queria estar ali. Queria ter as coisas normais.” (P5)

“Houve uma alteragdo bastante grande na nossa vida, em
pequenas coisas do dia a dia. (...) Os pais ndo estavam, entdo
mudou a dindmica didria da nossa familia (...) Eram periodos
caoticos, desordenados, com menos autoridade. N&o era mau,
mas era mais desorganizado.” (P8)

Relacionadas com a
Doenga
- Desconhecimento da
gravidade da doenca e do
tratamento

- Procura e/ou constatagéo
da gravidade da doenga

- Procura da normalidade
no/a irmao/a doente

- Severidade do tratamento

Falta de informacao
(protecdo parental)

Efeitos secundarios do
tratamento

“Eu s6 me apercebi do que era quando eles falavam entre eles.
De fugida...” (P3)

“(...) lembro-me de pensar que se ela ndo podia ir de ferias, era
porque era mesmo grave. Talvez ai tenha sido a altura em que
notei mais diferenga.” (P2)

“(...) A severidade e o efeito do que estava a acontecer era-me
transmitida pelas pessoas que me rodeavam. (...) Por exemplo,
quando a noticia nos foi dada, a amiga dos meus pais ficou
branca. Ai eu pensei “ok, isto deve ser grave”.» (P7)

“(...) eu ndo tinha bem no¢ao e para mim nao me parecia grave,
porque ela a mim ndo me parecia doente. (...) Ela parecia-me
normal quando falava e brincava comigo (...).” (P2)

“Lembro que quando ela ficou internada, e que estava a ser assim
muito severo (...) ela foi a casa de banho mais de 100 vezes. (...)
tinha levado uma dose muito grande de quimioterapia (...)” (P6)




Relacionadas com os
Outros (familiares,
amigos, estanhos)

Falta de informacéo sobre a
doenca e o tratamento

Discriminacao positiva na
escola

“(...) Eu lembro-me de viver cheia de vergonha, dos meus
amigos e na minha escola, porque eu ndo sabia o0 que é que se
passava. Os meus pais, para nos protegerem, ndo nos contavam
as coisas” (perguntavam-me e eu ndo sabia o que responder, nem
por que € que havia esse interesse todo). (P4)

“(...) na escola tive uma professora muito boa, que passava
muito tempo comigo (...) hoje percebo que tive um tratamento
especial pela escola nessa altura (...) a professora tinha mais
paciéncia comigo, ndo falava de cancro e dava-me espaco.” (P8)

N=4

Consigo préprio
(reflexdes pessoais...)

- Dificuldade ou
Evitamento de expresséo
emocdes ou problemas

Dificuldade de expresséo de
emocoes

Evitamento da exteriorizacédo
de emoc0des ou preocupagdes

Atribuicao de
responsabilidade;
Desvalorizacédo das suas
emocodes/problemas

“Eu lembro-me que na altura, por ndo expressar muito 0s meus
sentimentos, e consequentemente ser muito fria, uma psicéloga
me aconselhou-me a ir para a ginastica. (...) Eu tive um refagio
ai. (...) Eu acho que isso me ajudou bastante.” (P4)

(todos estavam a minha volta, mas eu ndo podia dizer o que
sentia e 0 que queria mesmo porque estava agradecia e nédo
queria preocupar) “O que eu sentia muito nessa altura era que
ndo eu estava a fazer o que eu queria, mas tinha de ser...” (P5)

«(...) eu ndo chorei um tnico momento. (...) Eu assumi aquele
escudo, de protecdo, de tentar ser o mais forte possivel, e de ndo
transparecer para a outra pessoa a minha tristeza. Porque aquilo
que eu penso ¢ “ela € que estd a sofrer, ela € que esta a passar
aquele momento, portanto, eu ndo posso dar-me ao luxo
de...quer dizer, ir abaixo (...) mas ela é que precisa do meu
apoio, portanto, “eu ndo posso ir abaixo”.» (P6)

N=4

Dificuldade em recordar

Situacdo de constatacdo de
vivéncia estranha a sua
familia

“Foi muito tempo, mas parece que ndo tenho memdria desse
tempo.” (P1)

N=1
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1.1.2 Emocdes/Sentimentos

Relativamente as emocBGes e sentimentos negativos recordados foram
identificadas 7 categorias: tristeza, soliddo/saudade, estranheza/confusao, tristeza/revolta,

ansiedade/angustia, choque e revolta/injustica (Tabela 3).

Como jéa referido, estas emocdes foram frequentemente associadas as situagdes ou

contextos apresentados no ponto anterior.

A tristeza foi referida pela maioria dos participantes (n=7), que a associaram a
vivéncia do sofrimento dos pais, a informac&o sobre o diagnostico, aparéncia e sofrimento
do/a irmdo/a devido a severidade dos tratamentos, e & diminui¢do da atencdo dos pais,
como referido por esta participante “Aquilo que eu me lembro mais, de se alterar, eram
as noites em que ela ndo passava as noites em casa. De saber que ela estava sozinha e

que a minha mae ia com ela, portanto, que eu ficava s6 com o meu pai.” (P2).

A soliddo/saudade foi referida por 6 participantes, estando associada a auséncia
do/a irmdo/a e dos pais. Juntando as verbalizagbes apresentadas na Tabela 3 uma
participante lembrou “(...) eu acho que nesse periodo (da auséncia dos pais) foi
complicado, dificil, e um bocadinho de isolamento, porque apesar de estar sempre com

pessoas, sentia-me sozinha (...) e tinha saudades da minha irma.” (P5).

A estranheza/confusdo, reportada por 6 participantes, mostrou-se associada quer
a incompreensdo da discriminacdo positiva dos outros em relacdo a si (i.e., alteragdes da
sua rotina e/ou da relagdo com outros sem que compreendesse a razdo dessa alteragéo),
quer a falta de informacéo e/ou incompreensdo do diagnostico, como recordou a seguinte
participante “Os meus pais explicaram-me que ela estava doente e quando ela tinha de ir
para o hospital eles diziam-me (...) Mas eu como era pequenina, ndo entendia bem, era
muito confuso (...)" (P3).

A tristeza/revolta foi reportada por 5 participantes ao recordarem situacGes de

discriminacgdo negativa em relacéo a atencéo recebida dos outros e ao sofrimento dos pais.

A ansiedade/angustia, reportada por 4 participantes, esteve associada a ameaca e
a incapacidade de controlo em situa¢6es como a procura de diagnoéstico, a possibilidade
de morte do/a irméo/a e aos procedimentos médicos. A ansiedade foi, sobretudo, referida

pelos irmédos que tinham mais idade na fase de diagndstico e tratamento. Um destes
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irmados referiu que a ansiedade também lhe permitiu viver de forma intensa as boas

noticias ao longo do tratamento do/a irmao/a.

O choque, reportado por 4 participantes, foi sentido no momento da comunicacao
do diagnéstico, tendo este sido um momento bastante perturbador. No entanto, todos
participantes que referiram ter sentido choque associado a esta informagéo acrescentaram
que o choque foi minorado porque os familiares que lhes comunicaram o diagnostico
fizeram-no de forma positiva, acentuando a possibilidade de cura do/a irmédo/a. O choque
apareceu também associado aos procedimentos de diagnostico, as alteracGes na aparéncia

do/a irmdo/d e as alteragdes da funcionalidade da familia.

A revolta/injustica, referida por 2 participantes, esteve associada a discriminagao
social negativa e a injustica percebida em relacdo ao/a irméo/a.

As emog0es positivas surgiram, sobretudo, de forma espontanea. Os sentimentos

positivos mais reportados incluiram o bem-estar/tranquilidade/alegria, alivio e esperanca.

O bem-estar/tranquilidade/alegria, relatado pela quase totalidade dos
participantes (n=8), surgiu associado quer a contribui¢do dos/as mesmos/as para 0 apoio
da “cura” do/a irmédo/a, quer a manuten¢do da rotina, quer as reag¢des positivas dos pais,
quer ainda a manutencdo da relagdo com o/a irméo/a, como referido pela seguinte
participante “Depois eu também ia ver a minha irma, e ai havia momentos felizes (...)

faldvamos muito” (P5).

Segundo muitos participantes (n=5), o alivio resultou da percecdo da
normalizacdo da aparéncia do/a irm&o/& apos o término dos tratamentos e da comunicacao
da finalizacdo dos tratamentos, o que permitiu o regresso a normalidade. Um participante
relatou “(...) lembro-me do dia em que me disseram que ele estava curado e do alivio que

senti nesse momento” (P8).

A esperanca, reportada por 3 participantes, esteve associada a manutencdo da
crenca na “cura” ao longo do processo de doenga e tratamentos do/a irmdo/a. Um dos
participantes recordou “(...) eu sabia que era uma doenga grave, e sabia que as pessoas
podiam morrer com doengas assim, mas acho que ninguém de nos acreditou que iSso

pudesse acontecer” (P5).
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Tabela 3

Dimensdo Memorias — Emogdes/Sentimentos

DIMENSAO MEMORIAS
SUBDIMENSAO — EMOCOES/SENTIMENTOS

Categoria Associado a...

Exemplos

Caso

Tristeza Sofrimento dos pais

Confronto com a severidade
dos tratamentos

Diminuicao da atencao dos
pais

Informac&o sobre o
diagnostico

Aparéncia do/a irmdo/a

“O meu pai ficou mais magro e a minha mae ficou mais tensa
(eles estavam a sofrer e a minha mae estava gravida).” (P8)

«Eu lembro-me que nesse dia ela estava mesmo assim muito mal
(...) e ela dizia “oh mana, ndo consigo, estou mesmo muito
cansada” (...) eu lembro-me de ter chegado a casa (...) e de ter
chorado imenso imenso na cama. Imenso imenso imenso,
mesmo.» (P6)

“(...) A maior mudanca foi que a atencdo que recebiamos dos
nossos pais era menor. (...) Isso foi o que me pode ter custado
mais na altura, sentir que 0s meus pais me estavam a dar menos
atencao.” (P8)

“(...) Senti-me muito triste. Chorei na altura. Estava no quarto
dos meus pais, tinha acabado de sair do banho, e a minha mée
disse para me sentar na cama deles. E contaram-me. Senti-me
muito triste nessa altura (emociona-se).” (P9)

“Lembro-me dele sem cabelo e muito fraquinho, quando voltou
para casa.” (P1)

N=7
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“Eu tenho ideia que ela teve muito tempo sem cabelo, mas se
calhar até ndo. Mas tenho ideia que sim. N&o era sé o cabelo. Ela
esteve muito tempo palida, primeiro, e depois comecou a inchar,

(...).” (P3)
Solidéo/ Saudade Auséncia do/a irméo/a “Lembro-me de estar sozinha no quarto e de ter no¢ao que estava N=6
sozinha no quarto. Lembro-me de ver que ela ndo estava la e
Auséncia da familia ficar um bocadinho assustada.” (P2)

“Eu perguntava muito pelo meu irméo. (...) Lembro-me de ter
tido, alias, de ter ainda, um peluche que o meu irméo fez questdo
de me oferecer na altura. Senti e entendi o peluche como um
pedido de desculpa por ele ndo estar tdo presente.” (P7)

Estranheza/Confuséo Discriminacdo positiva dos | “Por exemplo, eu lembro-me de estar viciada numa série, nessa N=6
outros sem perceber a razdo | altura dessa auséncia (...). Eu tinha inglés e todos dias as 16h10
era a série, e eu estava contente, porque antes 0s meus pais ndo
nos deixavam ver televisdo tanto tempo, tinhamos de ir fazer os
trabalhos ou de brincar a outras coisas, e eu lembro-me de estar
radiante porque ndo tinha os pais em casa e estranhava o facto
de poder ver a série tanto tempo.” (P4)

Falta de informacdo sobrea | “(...) Eu lembro-me de viver cheia de vergonha, dos meus

doenca amigos e na minha escola, porque eu ndo sabia o0 que é que se
passava. Os meus pais, para nos protegerem, ndo nos contavam
as coisas”. (P4)

Estranheza relacionada com | “(...) explicaram-me o que é que era, claro...mas...nunca me
a ndo compreenséo do esconderam o que ¢ que era...ah...mas para a cabega de uma
diagnostico crianga fiquei assim “mas quanto tempo? mas ndo pode ir para

casa ja?” (P5)




“(...) A imagem que tenho mais marcada foi quando me
disseram que o meu irmdo tinha cancro. Eu na altura ndo
percebia muito bem o que estava a acontecer...” (P8)

Tristeza/Revolta Discriminacdo negativa em | “(...) ela foi mais protegida do que eu.” (P2) N=5
relacdo a protecédo recebida
Sofrimento dos pais “O meu pai ficou mais magro ¢ a minha mae ficou mais tensa
(eles estavam a sofrer e a minha mae estava gravida).” (P8)
Ansiedade/Angustia Procura/Procedimentos de | “Estava eu, a minha irma e a minha mae na sala de espera e eles N=4
diagnostico nunca mais chamavam, nunca mais chamavam, nunca mais
chamavam (...) Vou la dentro e estava a diretora da urgéncia,
mais outra médica e mais outro médico, com uma carta em cima
da mesa... com o nome do IPO de Lishoa e 0 nome da minha
irma...” (P6)
Possibilidade de morte do/a | “Quando a doenga se comegou a prolongar no tempo, eu
irméo/a confrontei-me com a possibilidade de morte do meu irmao.” (P8)
Procedimentos médicos “A ideia que tenho ¢ de estar sempre ansioso, no sentido de ele
conseguir fazer mais um tratamento, mais uma etapa, mais um
feito. Era essa a minha expetativa sempre.” (P9)
Choque AlteracOes na “(...) Lembro-me perfeitamente de ele entrar e ir para a sala, N=4

aparéncia/funcionalidade
do/a irmao/a

Alteragdes da funcionalidade
de familia

todo magrinho e andar assim todo coxo, porque mal andava

(...)” (P4)

“Eu achei o choque de perder a minha familia, e a unido da minha
familia, que sempre estivemos juntos (...) Sinto que eu nédo

estava preparada...ninguém esté preparado (...) foi um choque.”
(P5)
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Procedimentos de “Outra imagem que foi...imagem, foi a biopsia (...) Aquilo foi
diagnostico simplesmente um ato de...p4...sei l4...foi uma violacao, foi um
ato de terrorismo, foi muito muito mau.” (P6)

Informacéo do diagnostico | “Contaram-me tudo. Contaram-me que ele tinha um cancro no
rim, que ia fazer tratamentos e que provavelmente ia precisar de
uma cirurgia. Que ia ter momentos muito duros e que ia perder
o cabelo...que iria passar por um momento dificil. (...) ja tinha
nocdo de que era algo grave. (...) A minha mae filtrou a
informag&o que me deu, mas deu-me a informagao exata, disse-
me exatamente o que se ia passar, e diretamente.” (P9)

Revolta/Injustica Discriminacdo social “Eu lembro-me que as pessoas olhavam quando ela tinha o lenco N=2
negativa do/a irméao/a e isso.... Lembro-me de sentir assim um bocadinho que ndo
estavam a ser justo.” (P2)

Injustica em relacdo ao/a | “O que vem sdo memorias de ter acontecido aquilo e dele ser tdo
irmao/a novo...ndo tao coisas positivas.” (P7)
Bem-estar/Tranquilidade/ | Contribuir para a “cura” do/a | “Lembro-me de rezarmos pelo meu irmao, apesar de falarmos N=8
Alegria irmao/a pouco (isso fazia-me sentir que estava a ajudar a ele ficar bem).”
(P1)
Brincadeiras com o/a irmdo/d | “Lembro-me que brincava com a minha irma e com outros
no internamento meninos na salinha de pediatria (...) Era 6timo!” (P3)
Contato com o/a irmé&o/a
doente

Reac0es positivas dos pais | “Em relagdo aos meus pais vi reagdes emocionais, sim, mas
muito subtis. Nao eram evidentes. Os meus pais sempre tiveram
umas caras de fortes e otimistas.” (P8)




Normalizacédo da
relagdo/rotinas
pos-internamento

Comunicacdo e partilha de
informacdo em relacéo a
realidade da doenca e dos
tratamentos do/a irmao/a

Manutencéo da rotina

Apoio de amigos
Manutencéo de rotina

“O que eu me lembro mais ¢ do periodo depois do internamento
(...) Lembro-me de ir muitas vezes ter com ele ao recreio (...)
Um irmao e sempre aquele heroi e entdo poder estar com ele era
uma maravilha.” (P7)

“Nao acho que recebia informagdo a mais! Foi a informacao
certa, porque eu tinha 11 anos, mas sdo 11 anos em que eu tinha
no¢ao, ou melhor, tinha no¢ao do que era um cancro (...) ja tinha
no¢ao de que era algo grave. (...) A minha mae filtrou a
informag&o que me deu, mas deu-me a informagao exata, disse-
me exatamente o que se ia passar, e diretamente.”

“Mas a vida continuou com relativa normalidade. Nao houve
mudancas transcendentais no nosso dia-a-dia. Eles tentaram que
mantivéssemos a normalidade.” (P8)

“Mas sentia que as pessoas me apoiavam ¢ isso ajudou-me
bastante. (...) Havia momentos de alguma normalidade...de
brincar, de ir a piscina...de ter esse escape e¢ fazer uma vida
normal (...) havia momentos de uma quase pseudo-normalidade
por estar inserido numa familia com rotinas normais da sua vida
quotidiana.” (P9)

Normalizacéo da aparéncia
apos o término dos
tratamentos

Informacao da “cura”

“(...) lembro-me dela sem os lencos quando o cabelo ja estava
mais curtinho.” (P2)

“(...) lembro-me do dia em que me disseram que ele estava
curado.” (P8)

Esperanca

Crenca na “cura”

«Os meus pais sempre tiveram umas caras de fortes e otimistas.
(...) sdo catdlicos e sempre tiveram muita fé. (...) nunca
transmitiram nada que ndo fosse “ele vai curar-se”». (P8)




1.1.3 Pensamentos Ruminativos

Nesta dimensdo pretendeu-se explorar 0 determinante “pensamentos
ruminativos ”, incluido no modelo de Crescimento PoOs-Traumatico de Tedeschi e

Calhoun (2004), e que surge frequentemente associado ao processo de CPT.

Emergiram como categorias o tipo de pensamento ruminativo (i.e., intrusivo e/ou

deliberado) e a sua frequéncia (Tabela 4).

Em relacdo ao tipo de pensamentos ruminativos, todos os participantes referiram
ter ou ja ter tido pensamentos sobre a fase ativa da doenca e tratamentos do/a irmao/a. A
analise das verbalizacbes da grande maioria (n=6) permitiu verificar que estes
pensamentos emergem de forma aleatdria, isto €, sem que os participantes os relacionem
a situacOes especificas, ou entdo em momentos particulares como (1) a aproximacéo do
momento do ano em que o/a irmao/a deve fazer a consulta de follow-up, (2) quando o
participante é confrontado com a continuada discriminacdo positiva do irméo pelos pais,
ou (3) quando existem outras circunstancias, sobretudo associadas a ameagcas de vida, que
sdo desafiadoras do seu equilibrio pessoal ou familiar. Apesar de ndo os considerarem
agradaveis, a maior parte dos participantes ndo afasta esses pensamentos, procurando,
pelo contrario, refletir acerca dos mesmos. Por exemplo “Quando a lembranca vem,
reflito porque, apesar de penosa, € boa, acabou bem. Resultou em algo que foi muito

positivo. (...) Foi um desafio bem superado.” (P9).

Quanto a frequéncia, a maior parte dos irmdos (n=7) referiu que estes
pensamentos sdo ainda muito frequentes, estando associados a vivéncia de um grande

sofrimento ainda hoje.
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Tabela 4

Dimensdo Memodrias — Pensamentos Ruminativos

DIMENSAO MEMORIAS
SUBDIMENSAO — PENSAMENTOS RUMINATIVOS

Categoria Associado a... Exemplo Frequéncia
Tipo Situacdes perturbadoras «Estas memorias vém a cabeca. Nas situacdes mais dificeis, ou N=9
-Intrusivos problemas nos passam pela frente, ¢ sempre algo que penso “ok, tenho
_Deliberados uma situacao cqmplicada}, mas anteg ja uma pessoa muito proxima de
mim teve uma situagao pior que a minha”.» (P7)
Situacdo de exames/consultas | (as memorias aparecem quando) “mais perto da altura em que ela vai
médicas fazer exames ou coisas do estilo.” (P2)
Situacdo social “Se isso (a tematica da doenca) sai da boca de alguém, é que eu me
lembro. Nao posso evitar na minha consciéncia o e se, ndo é?!” (P4)
Frequéncia “Estas memorias vém com alguma frequéncia, isso ¢ verdade... Nunca N=9

- Muito frequentes
-Ligeiramente frequentes
-Pouco frequentes

mais te esqueces. H& sempre coisas que tu, no teu dia-a-dia, que te
aparecem, que tu vés, que te fazem lembrar...” (P6)

“Tento ndo pensar com muita frequéncia (...) penso talvez de 2 em 2
meses (...).” (P2)

“Hoje em dia ndo tenho memorias desse tempo, quase.” (P4)
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1.2 Dimensdo Percecdo da Influéncia da Experiéncia da Doenca

Nesta dimensdo foram explorados os quatro principais componentes do modelo
de crescimento pos-traumatico de Tedeschi e Calhoun, nomeadamente a percecdo dos
participantes em relacdo a influéncia da experiéncia da doenca do/a irmdo/a na sua
percecdo de si, NOS seus recursos e competéncias pessoais, na sua relagdo com os outros,

no seu sentido e valorizacdo da vida, e na sua espiritualidade.
1.2.1 Percecéo de Si
Constituiu uma questdo de partida:

“De que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do(a) seu(sua) irméao(a)

influenciou/influencia a maneira como pensa acerca de si?”

Todos os participantes afirmaram que a vivéncia da doenca do/a seu/sua irmdo/a

influenciou determinantemente a forma como pensam acerca de si atualmente (Tabela 5).

Todos afirmaram que essa vivéncia contribuiu para 0 aumento de recursos
psicoldgicos. Os irmdos referiram sentir uma maior forca psicoldgica e a percecdo de
maior capacidade para enfrentar situacdes dificeis. Uma participante afirmou “(...) fez-

me mais forte para lidar com outras situac¢des do dia-a-dia (...)” (P6).

Apesar de terem afirmado que a experiéncia teve um efeito positivo em relacéo a
percecdo de recursos pessoais, 5 participantes afirmaram também que a vivéncia da
doenca aumentou a sua vulnerabilidade psicoldgica. Esses reportaram maior fragilidade
emocional e coping de evitamento em situacfes de sofrimento dos outros em relacao as
quais ndo tém controlo. Os irmdos associaram essa fragilidade ao sofrimento
experienciado durante o processo de doenca e a necessidade de auto perseveracdo
aprendida nessa altura e desenvolvida posteriormente. Uma participante verbalizou “Eu
prefiro afastar-me, porgue simplesmente néao quero ter de lidar com aquele sofrimento.
Eu nao preciso de viver essas coisas pesadas. (...) Tudo o que seja ameaga a vida, no
geral, aflige-me demasiado e eu evito vivenciar esse tipo de situacdes. Seja em filme,

pessoalmente, ou assim. (...) Porque ndo sei lidar. Fico mesmo aflita” (P1).

Além destes, 5 participantes referiram um aumento da autocentracao, associando
esse aumento ao enfrentar solitario das exigéncias da doenca e tratamento do/a irmao/éa.
As exigéncias foram percebidas de forma muito intensa e com um profundo sentido de

injustica, tal como afirmou este participante “Isto alterou a minha conduta (...) fez-me
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ser mais insensivel em relagdo ao sofrimento alheio (...) Esse distanciamento emocional
€ mais um mecanismo de protecdo da minha parte. Porque quando a dor dos outros te
afeta tanto, numa altura da vida, tu aprendes a distanciares-te e a separar essas emogoes,

a tentar que néo surjam.” (P8).

Uma parte dos irmdos (n=4) afirmou sentir um aumento da introversao, isto é, o
evitamento da partilha das suas proprias emocGes e/ou preocupagdes e 0 evitamento do
pedido de ajuda na resolucdo dos seus problemas. A introversdo surgiu associada ao
receio, muito vivido na fase inicial da doenca, de perturbar emocionalmente os outros e a
desvalorizacdo dos seus proprios problemas por comparacdo aos vivenciados pela
familia. Uma participante referiu ““(...) uma coisa é certa, a questdo de nao dizer sempre
as pessoas que eu preciso de atencao, isso ficou. Porque eu as vezes preciso de falar, ou
de expressar alguma coisa, e ndo falo. Porque eu acho sempre que ndo quero chatear
(...) ndo sinto que seja o mais importante. (...) na relagdo com os outros, no geral, eu

acho sempre que os meus sentimentos ndo sdo assim tdo importantes. (...).” (P5).

Alguns irmaos (n=4) afirmaram que a experi€ncia os obrigou a “amadurecer”
durante a fase do diagndstico e do tratamento, quer porque ficaram mais sozinhos na
resolucdo dos seu problemas, quer porque tiveram de se adaptar as varias mudancas de
rotina de vida a que foram obrigados, como verbalizou o seguinte participante «Se eu
tivesse de resumir esta experiéncia em poucas palavras seria “growing up faster”. A
experiéncia obriga-te a crescer emocionalmente mais rapido» (P8). Os participantes
referiram que esse amadurecimento, e a continuada atengéo preferencial da familia ao/a
irmao/d doente, influenciou o seu sentido de autonomia e 0s orientou para serem

auténomos cedo na vida.

Por fim, se por um lado existiram participantes (n=3) que afirmaram que a
vivéncia da doenca do/a irmédo/a os levou a adotar uma atitude mais positiva perante as
situacGes problematicas das suas vidas, em parte devido a resolucdo positiva das
situacOes dificeis pela familia, um dos irméaos referiu que a experiéncia da doenca o tornou
mais pessimista perante a possibilidade de ocorréncia de novas dificuldades no futuro

(ver participantes 4 e 8 na Tabela 5).
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Tabela 5

Dimenséo Percecéo da Influéncia da Experiéncia da Doenga — Percecéo de Si

DIMENSAO PERCECAO DA INFLUENCIA DA EXPERIENCIA DA DOENCA
SUBDIMENSAO- PERCECAOQ DE SI

Categoria Associado a... Exemplo Frequéncia
Aumento de Recursos Experiéncias exigentes que “Sou uma pessoa mais forte e positiva (...) mais capaz de enfrentar N=9
Psicologicos foram resolvidas com sucesso | problemas (...) mais perseverante.” (P1)
- Forca psicoldgica (sobrevivéncia do/a irmao/a)
“Fo1 um evento transformador em mim (...) de uma forma positiva. (...)
Tornou-me uma pessoa mais resiliente, sem duvida.” (P9)
- Percecédo de maior capacidade | Vivéncia pessoal e familiar de | “Emocionalmente amadureceu-me, tenho experiéncia e sinto-me
para lidar com situacdes situacOes dificeis preparado para enfrentar as coisas e sei como proceder. (...) E aquela
coisa de saberes que quando algo mau acontecer, mas tu ja sabes o que
fazer, como lidar com e como.” (P8)
Vulnerabilidade psicoldgica Ter vivido situagdes “Sou muito emocional. (...) Nao me consigo desligar das coisas. (...) N=5

(Fragilidade emocional; coping
de evitamento)

emocionalmente exigentes
durante o processo de doenca
do/a irmdo/a

Auto preservagéo; evitamento
nas situacdes de sofrimento

Por exemplo, eu vejo uma pessoa num sofrimento que nao poso resolver,
faco uma coisa horrivel, que é nem olhar. Porque nédo sei lidar. Fico
mesmo aflita.” (P1)

“Ha coisas que nos tornam mais frageis também. Por exemplo aquilo
que eu falei de eu sentir ainda que me afeta nos relacionamentos (acho
sempre que 0 que eu sinto ndo € importante) com as pessoas. Eu acho
que isso € muito dificil de mudar. E uma coisa que eu criei.” (P5)
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Desvalorizacao pessoal e
vulnerabilidade em relagédo a
avaliacdo dos outros

“Se por um lado eu acho que me fez mais forte para tentar lidar com
algumas situagdes, por outro lado eu acho que me fragilizou bastante
(...) fiquei mais introvertida, mais fechada, mais emocional.” (P6)

Autocentracao Enfrentar as exigéncias da “Esta vivéncia tornou-me mais...fria (...) e mais...autocentrada. Ndo N=5
(Coping de distanciamento e doenca e dos tratamentos do/a | faco grande conta com o que pode aparecer. (...) Sou uma pessoa mais
evitamento) irmdo/a de forma muito solitaria; | vulneravel, mais afastada, mais fria, mas também sou uma pessoa
muito intensa; com um sentido | independente, uma pessoa com objetivos.” (P3)
de injustica

Introversao Receio de perturbar «Sinto que sou uma pessoa mais fechada e ndo sei se isso tem que ver N=4
(Evitamento de partilha de emocionalmente os outros; com a auséncia deles na altura (os pais), mas guardo tudo um bocado
emocdes, preocupagoes; desvalorizacdo dos seus para mim. (...) Alguma dificuldade em expressar as emogoes. (...). Fico
Evitamento de pedido de ajuda | problemas em relagcdo aos que a | a pensar “ok, ndo vale a pena estar a maga-los com isto” porque ndo acho
para a resolugéo dos sues familia j& viveu que seja tdo importante, que seja algo téo grave que me leve a preocupar
problemas) 0S outros com isto e leva-los a ter mais problemas em que pensar.» (P7)
Autonomia/ Ter conseguido enfrentar “Sou autébnoma e independente. Eu acho que veio um bocado dali. Tive N=4
Maturidade Precoce sozinho/a situacdes dificeis: ter | de me desenrascar. Fazer o almoco, o jantar, ndo sei. Pequenas coisas

tido necessidade de resolver que depois serviram para outras.” (P3)

sozinho/a os seus problemas
Atitude Positiva perante as Resolug&o positiva das situa¢des | “(...) em questao de dificuldades, sejam de doenga ou outras coisas, eu N=3
situacdes problematicas anteriores dificeis acho que sou otimista e positiva. (...) N&s ja tivemos imensas coisas,

mas nunca acabou tragicamente, ndo ¢? Isso ¢ um facto...” (P4)

Atitude pessimista perante a Incerteza depois da vivéncia “Creio que esta vivéncia me tornou mais pessimista. (...) E aquela coisa N=1

possibilidade de ocorréncia
de novas dificuldades

recorrente de doencas graves

de esperar que coisas mas acontecam. (...) Faz-me estar sempre
preparado para o pior cendrio que pode acontecer. (...) isto fez-me
considerar, por mais infima que seja a possibilidade de acontecer, o pior
cenario.” (P8)
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1.2.2 Percecdo da Relacdo com os Outros

Todos os participantes afirmaram considerar que a vivéncia da doenca influenciou

determinantemente a forma como se relacionam com os outros (Tabela 6).

Emergiram como categorias a maior capacidade de empatia com o sofrimento do
outro, o fortalecimento das relacGes familiares, a menor tolerancia em relacdo a queixas
que ndo consideram valorizaveis, a maior desconfianca relacional e a maior seletividade

na escolha das relagdes sociais.

A maioria dos irmdos (n=5) afirmou que a experiéncia vivida os tornou mais
capazes de empatia independentemente da origem do sofrimento do outro. Um numero
menor (n=2) referiu sentir-se mais capaz de o compreender quando se trata de doenca.
Um participante referiu “(...) o sofrimento como um todo é mais facil de compreender
(...) colocar-me na posi¢cdo do outro é mais facil.” (P9). Por outro lado, 2 irméos
identificaram uma diminuicdo da tolerancia em relagdo a queixas de outros que

consideram pouco relevantes, em muito devido a vivéncia de situacdes severas da doenca.

Alguns participantes (n=3) reportaram alteragfes nas relacdes familiares,
referindo ter ocorrido um fortalecimento dessas relacdes. O fortalecimento das relacdes
familiares foi associado a maior aproximacéo e unido com os significativos durante a fase

ativa da doenca do/a irméo/a até ao momento presente.

Um ndmero reduzido de participantes (n=2) reportou maior desconfianca
relacional, associada a vivéncia de situacdes sociais dificeis durante a fase ativa da doenca
do/a irméo/a, referindo que essa desconfianca é ainda hoje muito prevalente, como
afirmou esta participante «Na verdade, se ou¢o alguma coisa da familia (...) eu penso
“ui, ha aqui alguma coisa que ndo me contaram. Acho que hoje em dia ainda é possivel
(manter a desconfianga que desenvolveu na altura da doenga do irmédo). De vez em

qguando ha ali um periodo de tempo em que eu sinto que ndo me contaram tudo» (P4).

Um ndmero igualmente pequeno de irmdos (n=2) referiu sentir uma maior
seletividade ao nivel das suas relacGes sociais, associando-a a vivéncia recorrente de
doencgas graves familiares e ao sentimento de falta de identificacdo com os outros pelas

experiéncias acumuladas de sofrimento que poucos tém (ver participante 8 na Tabela 6).
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Tabela 6

Dimenséo Percecéo da Influéncia da Experiéncia da Doenca — Rela¢&o com os Outros

DIMENSAO PERCECAO DA INFLUENCIA DA EXPERIENCIA DA DOENCA
SUBDIMENSAO- RELACAO COM 0OS OUTROS

Categoria Associado a... Exemplo Frequéncia
Empatia com o Sofrimento Vivéncia da doenca “Fiquei mais sensivel. Se eu vejo uma pessoa a chorar (por razdo valida), N=7
do Outro (sentido que ndo tinha recursos | parece que € como se me conectasse. Eu relaciono-me com aquela dor
para resolver a situacédo) (...) Mesmo que ndo seja nada relacionado (com doengas).” (P6)
Fortalecimento de Relacdes Partilha familiar da vivéncia da | “Isto ndo foi uma vivéncia individual. Toda a familia construiu esta N=3
Familiares doenca for¢a. (...) Eu tornei-me mais proxima do meu pai (...)” (P1)
Maior partilha no periodo ativo | “Uma coisa positiva desta experiéncia foi a unido com os meus irmaos.
da doenga Temos uma relagdo muito forte. E isso deve-se ao facto de termos
passado por muita coisa juntos que s6 nds sabemos o que foi. Se ndo
tivéssemos passado por isto, talvez ndo tivéssemos esta relacdo.” (P8)
Menor tolerancia em relacdo | Vivéncia das exigéncias severas | “(...) aprendi a relativizar, entdo também estou a espera que os outros N=2
a queixas que ndo considera da doenga relativizem um bocadinho.” (P2)
ser valorizaveis
Desconfianca Relacional Vivéncias de situacdes socias | «Eu fiquei muito mais sensivel, e acabou por haver uma desconfianca N=2
dificeis durante a fase ativada | em relacdo ao outro e eu ai rapidamente eu ponho o muro (...)
doenca do/a irméo/a rapidamente eu deteto “ndo, isto ndo”. Esse muro distancia-me das
pessoas... até a um certo nivel de convivéncia ou de proximidade.» (P3)
Seletividade nas Relacbes Vivéncia recorrente de doencas | “Acho que sou mais frio (...) Com 0os meus amigos creio que posso ter N=2

Sociais

graves familiares/Sentimento de
falta de identificacdo com os
outros

ficado menos sociavel. Tornou-me mais seletivo. Afinal, um amigo é
alguém com quem temos vivéncias partilhadas. (...). E creio que depois
de viver este tipo de coisas, as pessoas com quem podemos partilhar e
que t€ém modos de ver a vida semelhantes sdo diminutas.” (P8)
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1.2.3 Percec¢do do Sentido de Vida

Todos os participantes afirmaram considerar que a doenca do/a irméo/a teve uma
influéncia determinante na forma como pensam acerca da vida (Tabela 7). Emergiram as
seguintes categorias: prioridades e objetivos de vida, valorizacdo da vida e relativizacao

dos problemas.

Todos participantes, exceto um, verbalizaram que a vivéncia da doenca teve
influéncia no que consideram ser o seu sentido de vida e no que definem como prioritario
para si (i.e., no sentido de vida/alteracdo de prioridades na vida), referindo como
prioridades a qualidade de vida da familia e a tranquilidade//excesso de centracdo em
ganhos instrumentais. Como causa associada a esta influéncia, os participantes
identificaram a vivéncia das exigéncias associadas a doenca e perdas durante essa fase. A
constatacdo da importancia dos recursos econdmicos para a “cura” do/a irmao/a e da
fragilidade da vida contribuiu para uma definicdo para criteriosa dos objetivos de vida
de 2 irmé&os. Nesses casos 0s participantes destacaram o trabalho e o sucesso profissional
COMO necessarios para assegurar o eventual tratamento futuro de um/a filho/a. Um dos
participantes verbalizou “Se 0 meu pai ndo trabalhasse como trabalhou, e néo tivesse os
recursos que tinha, o meu irmado poderia ter morrido nessa altura. Eu posso ser

responsavel por algo parecido no futuro” (P8).

A maioria dos participantes (n=6) destacou a maior valorizacdo da vida e a uma
maior capacidade para apreciar aspetos outrora percecionados como garantidos, como é
0 caso do seguinte participante «(...) acho que comecei mais a perceber o valor da vida
e aproveitar... de um momento para o outro pode acontecer algo do género (...)” (P7).
O sentido de urgéncia que alguns participantes referiram surgiu associado a percecdo da
efemeridade da vida e ao receio de ndo ser possivel aproveita-la, levando-os a ter a
intencdo de viver a vida no imediato e o melhor possivel. Um participante referiu “O meu
modo de viver a vida mudou. (...) Agora vivo-a um pouco mais na imediatez. Aproveito
as coisas boas. (...). Aquela sensagdo de que ha que aproveitar o agora, porque nao
sabemos o que pode correr mal (...) Ndo planeio muito o futuro, porque estou sempre
ciente de que ha coisas que nos fogem do controlo e ndo faz sentido planear tao adiante.

(...) (hoje penso que) E aproveitar cada momento. Fazer as coisas no momento” (P8).
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A categoria relativizacédo dos problemas emergiu do discurso de 4 participantes e
incluiu verbaliza¢Ges em que foi expressa a influéncia da doenca na forma como pensam
sobre os problemas da vida. Especificamente, os participantes tornaram-se mais capazes
de fazer uma avaliagdo mais realista dos problemas e mais capazes de os reduzir,
relativizando-os, de modo a conseguirem viver com menor angustia esses problemas.
Como causa dessa capacidade de relativizacdo, os irméos identificaram a vivéncia de
situacdes dificeis, que necessitaram de resolucédo e que foram experienciadas com muito
sofrimento, e a comparagdo das situacdes vivenciadas atualmente com as situagoes
experienciadas pelo/a irméo/a e sua familia. Uma participante verbalizou “(...) eu acho
que mudou a minha visdo de vida, porque fui buscar se calhar ai memorias porqué,
porque me lembrei do que a minha irmd passou (...) Isso ajudou a relativizar os meus

problemas e dificuldades. E muito” (P5).
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Tabela 7

Dimens&o Percecéo da Influéncia da Experiéncia da Doenga — Sentido de Vida

DIMENSAO PERCECAO DA INFLUENCIA DA EXPERIENCIA DA DOENCA
SUBDIMENSAO - SENTIDO DE VIDA

Categoria Associado a... Exemplo Frequéncia
Prioridades de Vida/ Vivéncia das exigéncias “Esta experiéncia influenciou-me. Eu agora priorizo mais a minha N=9
Definicédo de objetivos de associadas a doenca; familia. O meu leque de amigos € muito pouco. Tenho muitos amigos,
vida Vivéncia das perdas dessa fase | mas verdadeiramente posso contar com muito poucos. Tento estar o

maximo de tempo com a minha familia e com os meus amigos.” (P7)

Constatacdo da importancia dos | “Isto fez-me considerar a transcendéncia das oportunidades

recursos econdmicos e da profissionais. (...) @ importancia que as ambicdes profissionais podem

responsabilidade parental para | ter na familia (...) o trabalho e sucesso profissional podem trazer os

0S prover recursos necessarios para tratar de a doenca de um filho.” (P8)
Valorizagdo da Vida Constatacdo da fragilidade da | “(...) hoje em dia sou muito agradecida por pequeninas coisas (...).” (P4) N=6
vida

Sentido de urgéncia «Tens sempre aquelas maximas de “a vida € tdo curta...a vida sdo dois

dias”, mas ¢ que a verdade ¢ essa... (...) serd que vale a pena arriscar e

viver insatisfeito sabendo que a vida pode acabar naquele minuto?» (P6)
Relativizagdo dos Problemas | Vivéncias das situacdes dificeis | “Isto ajudou-me a relativizar os problemas. Ha problemas que nao valem N=4

gue necessitaram de resolucéo;
que foram vividas com
sofrimento

Comparacdo das situagées com o
que o/a irmao/a viveu; com o
que outros viveram

a pena... que depois disto deixam de ter importancia.” (P1)

«O meu lema ¢ “se eu estou mal, ha alguém que esté pior”. Se eu ja antes
era assim, e fazia este tipo de comparagdes, com esta passagem na nossa
vida, acho que ainda fiquei mais.» (P6)
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1.2.4 Percecdo da Espiritualidade

Todos os participantes afirmaram que a vivéncia da doenca do/a seu/sua irméo/a
influenciou determinantemente a forma como pensam acerca da sua espiritualidade

(Tabela 8). A maioria abordou a espiritualidade centrada nas suas crengas religiosas.

Uma parte significativa dos participantes (n=6) afirmou reconhecer um aumento
da sua espiritualidade. Para justificar esse aumento, 4 irmé&os consideraram a doenca do/a
irmao/& como o principal determinante e 2 integraram a influéncia da doenga numa
multiplicidade de outras experiéncias e/ou fatores associados. Os participantes
associaram frequentemente esse aumento a religiosidade prévia da familia e a crenca num
designio religioso, tal como referiu o seguinte participante “(...) lamos & missa quando
nos era conveniente, mas todos mantinhamos as nossas oragoes, por assim dizer. E houve
uma coisa que aconteceu depois do meu irmdo ficar curado (...) Todos os anos passamos

a ir a Fatima sempre na altura do ano em que soubemos que ele estava curado.” (P9).

A minoria (n=2) referiu um afastamento da espiritualidade, associando-0 ao
guestionamento das suas crengas espirituais e/ou religiosas. Um participante referiu “(...)
com o tempo, e com 0 somar dos acontecimentos negativos vividos, em termos de crencas
ndo foi positivo. (...) A acumulacdo deste tipo de episddios trouxe muitas ddvidas
espirituais. (...) Tem que ver com o cansago e com o ndo entender porqué. Sdo sempre
as mesmas pessoas a sofrer, quando ndo ha nenhum tipo de razdo para sofrervem (...) faz-
me questionar o tipo de Deus que é (...) trouxe-me um distanciamento da vida religiosa”

(P8). Apenas uma participante ndao reconheceu alteragdes em relacéo a esta dimensé&o.
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Tabela 8

Dimenséo Percecéo da Influéncia da Experiéncia da Doenca — Espiritualidade

DIMENSAO PERCECAO DA INFLUENCIA DA EXPERIENCIA DA DOENCA
SUBDIMENSAO - ESPIRITUALIDADE

Categoria Associado a... Exemplo Frequéncia
E atribuida influéncia Crenca num designio divino “(...) sem duvida que eu cresci bastante espiritualmente com essa N=4
- Aumento de espiritualidade vivéncia (...) eu ndo tenho fé suficiente para garantir que vai tudo ficar
bem, ndo somos eternos, ndo é?! Mas quer dizer, ndo é, eu acho que
tenho fé para acreditar que é o que Deus quer e que Deus nos acompanha
sempre, apesar dos momentos dificeis. Eu acho que é um bocadinho o
que eu me agarro, como me agarrei na altura.” (P4)
Religiosidade prévia da familia | «Para mim, se eu ja tinha, ficou mais forte. E aquela coisa de “realmente
existe ai qualquer coisa, seja ela o que for ...porque ¢ aquela coisa do
milagre, e na altura lembro-me de associar muito a isso. (...) Eu acho
que tornou mais forte, mais no sentido até da espiritualidade...mais no
sentido de aprender a agradecer.» (P6)
Vivéncia do restabelecimento do | “Na altura houve também uma aproximagao a religido. (...) e s6 mais
irmao tarde como adulto é que me (...) voltei a encontrar essa relagao.” (P9)
Diminuicdo com a progressiva | “Na altura logo a seguir acho que me tornei mais espiritual e agora ja
normalizacdo ndo sei bem (...) Acho que houve uma subida na altura (...) e uma certa
diminui¢do com o tempo.” (P2)
E atribuida influéncia, mas Crenca num designio divino “Estas experiéncias aumentaram a minha fé, porque acho que podemos N=2

integrada numa
multiplicidade de outras

Religiosidade prévia da familia

confiar nos planos que Deus tem para nos. (...) Nao sei se foi a doenga
que me tornou mais espiritual. (...) Considero-me uma pessoa com fé e
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experiéncias ou associada a
outros fatores

acho que essa fé é resultado das minhas experiéncias de vida,
complicadas para a minha familia.” (P1)

“(...) eu tenho espiritualidade (...) E tenho a certa que, para mim, existe
algo mais. Nao estamos aqui s6 todos desorientados. (...) Porque nos
temos de ultrapassar 0s nossos obstaculos e aquilo que nos acontece na
vida (...) eu sempre senti que nesses momentos (da doenca da irmd) que
havia alguém, nao era bem alguém, era alguma forga (...) hoje estou
muito mais ligada a essa questdo do Universo. Se somos todos energia e
se somos todos capazes de melhorar a nossa energia e a energia do outro,
temos de comecar pela nossa.” (P5)

Afastamento «Isto influenciou as minhas crengas espirituais mais no aspeto de “como N=2
- Aumento de questionamento € que uma pessoa tdo nova, tdo inocente, pode ter um problema tdo grave
em maos para o resolver?”’» (P7)
Na&o reconhece ter havido “Nao lhe sei dizer nada em relagdo a espiritualidade. A minha tltima N=1

alteragdes/influéncia na
espiritualidade

experiéncia, seja 14 o que isso tenha sido, foi essa situagdo (...) em que
fui tentar perceber o0 que eram estas coisas mal resolvidas, e entrei pelo
campo do holistico. E foi giro, foi uma experiéncia.” (P3)
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1.3 Dimensdo Percecdo da Vivéncia Presente e do Futuro

1.3.1 Preocupac0es

Nesta dimensdo foram exploradas as preocupacdes dos participantes no momento
presente das suas vidas. Constituiu uma questdo de partida: “O que mais o/a preocupa no

momento presente?”’.

Emergiram como categorias a preocupacdo em relacdo a incerteza do futuro
(relativamente a familia), incluindo doenga e/ou acidentes; a preocupagdo com possiveis
recidivas/sequelas da doenca do/a irmao/a; preocupacdo com a possibilidade de doenca

e/ou morte do proprio; e preocupacdo em ndo alcancar os objetivos de vida (Tabela 9).

Alguns dos irmédos que reconheceram a influéncia da vivéncia da doenca do/a
irmao/a nas suas preocupacdes atuais (n=4), afirmaram que essa vivéncia contribuiu para
0 desenvolvimento da preocupacao em relacéo a incerteza do futuro, nomeadamente em
relacdo a familia. Esses participantes mostraram um medo generalizado em relagdo a toda
a familia e a possibilidade de perda da mesma. Um participante verbalizou “(...) tenho
uma filha pequena (...) Tenho medo que ela fique doente (...) preocupo-me de maneira

racional, mas tenho esse cuidado, é uma preocupacao que esta presente” (P9).

Um ndmero significativo de irm@os (n=5) referiu viver preocupado com a
possibilidade de recidiva ou sequelas da doenca do/a irmao/a. A seguinte participante
constatou “(...) acho que ha sempre uma possibilidade de ela voltar a ter cancro (...).”
(P2). Por contraste, poucos (n=2) foram os que apresentaram preocupacdes relativamente

a possibilidade de doenca ou morte do préprio (ver participante 2 e 3 da Tabela 9).

Por fim, 4 participantes apresentaram preocupacdes em relacédo a possibilidade
de ndo conseguirem alcancar os seus objetivos de vida. Os participantes associaram essa
preocupacao a urgéncia na concretizacdo das suas metas, tal como afirmou a seguinte
participante “Uma das coisas que me da mais ansiedade é quando eu sinto que
desperdicei um dia ou que desperdicei umas horas e ndo aproveitei 0 meu tempo da
melhor forma. (...) Quando sinto que ndo aproveitei, ou que podia ter feito o dobro do

que fiz, sinto que néo consigo alcancar tanto” (P2).
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Tabela 9

Dimenséo Percecao da Vivéncia Presente e do Futuro — Preocupacdes

DIMENSAO PERCECAO DA VIVENCIA PRESENTE E DO FUTURO

SUBDIMENSAO — PREOCUPACOES

Categoria

Exemplo

Frequéncia

Preocupacdo em relacdo a incerteza sobre o
futuro (relativamente a familia), incluindo
doenca ou acidentes

Preocupacgédo com possiveis recidivas/sequelas da
doenca do/a irmé&o/a

Preocupacédo com a possibilidade de doenga ou
morte do préprio

Preocupacdo em ndo conseguir alcancar os
objetivos de vida

“(...) tenho uma filha pequena e essa ¢ a minha principal fonte de preocupacao agora (...)
Tenho medo que ela fique doente (...) preocupo-me de maneira racional, mas sim, tenho
esse cuidado, é uma preocupacao que esta presente.” (P9)

«E isso ¢ um medo que te assiste, que € “a minha irma pode voltar a ter qualquer coisa”.
E uma possibilidade.» (P6)

“(...) Acho que tenho mais preocupacdes coma saude do que se ndo tivesse acontecido
isto. (...) Tenho praticas consistentes de cuidados com a saude.” (P2)

“Ai1 eu comigo também tenho fases um bocado hipocondriacas.” (P3)

«As minhas preocupacdes sdo relacionadas com o trabalho, com a carreira profissional,
do género “se estou a fazer bem ou ndo...se estou a crescer...se mudo ou ndo.» (P4)

N=9
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CAPITULO IV - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo irdo ser discutidos os resultados deste estudo. A discussdo dos

resultados seguira a ordem dos objetivos apresentados no final do capitulo I.

A presente investigacdo teve como objetivo principal explorar as memérias da
vivéncia da fase ativa da doenca, as preocupaces atuais e o crescimento pds-traumatico
em irmdos de sobreviventes de cancro pediatrico, contribuindo para o melhor

entendimento da vivéncia da doenca pelos irméos e o impacto desta nas suas vidas.

Participaram no estudo 9 irmdos de sobreviventes de cancro pediatrico, que

responderam a uma entrevista semiestruturada apresentada e descrita no capitulo 11.

Quando questionados sobre o que lembravam da fase ativa da doenca do/a
irmao/d, todos os participantes mostraram guardar memdrias dessa fase. Foram
apresentadas memorias de situacGes e/ou contextos, e de emocgdes e/ou sentimentos

relacionados com essas situacoes.

As situagdes e contextos mais recordados foram relacionadas com o/a irmao/a,
com a vida familiar e as alteracdes de rotina, com a informacgdo que tiveram sobre a
doenca, e com a relacdo com os outros exteriores & familia. Alguns participantes disseram
gue as memdrias sdo ainda hoje lembradas dentro da familia, mas a maioria disse que nao
costumava falar sobre o que passou, apesar de ter consciéncia de que essas memorias tém
vindo a ser pensadas por si ao longo da sua vida, ndo sé para compreender melhor o que
0 que viveram nessa altura, mas, e segundo dois dos participantes, para entender melhor
a influéncia que essa experiéncia teve no seu consequente desenvolvimento pessoal, por
exemplo “Eu acho que comecou ai (ha altura da fase ativa da doenca), foi andando, e s
ha dois anos, ou ndo sei, € que se calhar comecei a pensar que isto tinha de ter uma causa
qualquer. E pronto, e comecei a refletir mais nesse assunto e isso fez-me ter algumas
respostas e bate um bocado certo” (P3). Os irmdos mostraram usar frequentemente as

memdrias como forca motivadora de acdo para a resolugéo de situacdes menos positivas.

Em relacdo aos irmaos, os participantes recordaram o seu aspeto fisico nas visitas
que Ihes fizeram enquanto estavam no hospital, as situagcdes em que sentiram que eles/as
foram discriminados socialmente devido a sua aparéncia e, essencialmente, imagens do
seu sofrimento e fragilidade — “Ele estava tdo magrinho” (P4), “Ela vomitou tanto” (P6).

Estas situacbes foram vividas com tristeza, com revolta e sentimentos de injustica,
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emocdes muito associadas a incompeténcia percebida para alterar a situacdo do/a irmédo/a
ou para responder aos que o/a discriminavam. Outros irm&os falaram de situacdes e de
emoc0es positivas, como o bem-estar, alivio e tranquilidade, que os ajudaram a sentir
menos a auséncia do/a irmdo/a e o desmembramento da familia, e a assegurarem-se de
que o/a irmao/d a ser devidamente tratado/a. Essas situacdes incluiram as visitas ao
hospital, em que puderam interagir com o/a irmdo/a doente, brincando ou falando; as
mensagens e chamadas trocadas; a vinda do/a irmédo/a para casa e para o quarto que ambos
partilhavam; a progressiva volta & normalidade e as rotinas de vida diérias; e a relagdo
positiva que mantiveram com ele/ela antes e apds o internamento. Todos estes irmaos
referiram a importancia da manutencdo da relacdo com o/a irméo/a na fase ativa da
doenca, quer como uma forma de se sentirem mais informados em relacdo ao estado
clinico do/a mesmof/a, quer, e sobretudo, como uma atenuante da saudade e da “perda” da

familia nesses momentos.

Os resultados deste estudo referentes as emogdes positivas vivenciadas pelos
irmé&os durante a fase mais ativa doenca sao semelhantes aos do estudo de Buchbinder,
Casillas e Zelter (2011), que ja tinham apontado para o facto de o reconhecimento e
vivéncia de dimensdes positivas do cancro pelos irméos ser tanto mais provavel quanto

maior fosse a normalizagéo das rotinas e relagdes familiares.

Direta, ou indiretamente, todos os irmédos falaram da doenca, do tratamento e da
informacdo que tiveram durante a fase ativa da doenca. A maioria dos participantes disse
ndo ter recebido, dos pais ou de outros familiares, informacéo clara acerca da doenca ou
do tratamento do/a irmao/a. No entanto, todos eles recordaram a procura que fizeram e as
fontes a que recorreram para ter acesso a mais informacgéo do que aquela que lhes era
transmitida diretamente. Referiram fontes como ouvir conversas, ler reagfes emocionais,
ou interpretar alteracfes das suas proprias rotinas de vida, como por exemplo “Soubemos
que a minha tia ia ficar ainda connosco mais uma semana. Isso queria dizer que ele (o
irmdo) ndo estava melhor” (P4). Todos os participantes afirmaram que hoje
compreendem que a falta de informacdo foi uma forma dos pais os preservaram do
conhecimento de uma situacdo demasiadamente dramatica. No entanto, muitos referiram
que foi igualmente angustiante ficar na expetativa de saber o que se poderia estar a passar
com o/a irmao/d. Alguns referiram viver a falta de informagdo com confusdo e

estranheza. Nos casos em que a informagdo foi obtida de forma indireta, 0s irméos
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reportaram sentimentos de confusdo e incompreensdo. Muitas vezes a confusdo e

incompreensdo desencadeou ansiedade.

Os irmaos que tiveram acesso a mais informacéo, ou que devido a idade (i.e., ser
mais velho no momento do diagndstico) ou a circunstancias da familia foram mais
envolvidos no tratamento, referiram ter sentido alegria porque puderam ajudar ou porgue
viveram com intensidade, e em familia, cada um dos ganhos do tratamento “Ele fazia os
testes de sangue e eu lembro como ficavamos todos tdo contentes porque ele podia fazer

o0 tratamento. Lembro-me que iamos todos almocar perto do IPO” (P9).

Ainda quanto ao que lhes foi dito sobre a doenca e tratamento do/a irméo/a, todos
0s participantes assinalaram o quéao foi benéfico a transmissao positiva e otimista da
informacdo por parte dos pais, associando essa atitude parental a recordacdes de

tranquilidade e alivio.

Estes resultados sdo congruentes com os do estudo de O'Shea e colaboradores
(2012) que, entre os efeitos provaveis da doenca e dos tratamentos nos irmdos, mostraram
que o fornecimento de informacgdes limitadas pela familia se associava ao
desenvolvimento de incerteza e preocupacdo nesta populacdo. Estes resultados séo
também consistentes com os apresentados por Porteous e colaboradores (2018) e
Wakefield e colaboradores (2012), que nos seus estudos verificaram que a informacao
fornecida aos irmaos se associava a possibilidade de estes se envolverem no processo da
doenca do/a irmdo/d e a vivéncia de emocdes positivas como o0 bem-estar e a
tranquilidade. A informacéo deve, contudo, ser filtrada e apresentada de forma positiva e

otimista, aspetos muito valorizados pelos participantes do presente estudo.

A centracdo e discriminagéo parental em relacdo ao/a irméo/a foi um dos aspetos
mais prevalentes para alguns irméos, em especial nos casos em que essa discriminacao
continua a ser percebida no momento presente. Enquanto uns fazem critica dessa
diferenciagio parental [“A minha irma é um bibeld. E que protege de mais uma e protege
de menos a outra. Antes (na fase ativa da doenga) ndo me afetou tanto, porque punha
aquela capa, mas agora afeta-me um bocado. E que eu também estou aqui” (P6)], outros
tem-na normalizado [“Sempre soube que era necessario ele (o irmao) ter mais apoio e
atencdo. Porque pode voltar a acontecer e porque € mesmo assim. Nao podemos esconder
que teve uma situagdo complicada e vai sempre precisar da atengdo deles (dos pais)”

(P7)]. Os irmdos falaram, ainda, da maior tolerancia e da menor exigéncia ou expetativa
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dos pais em relacdo aos sobreviventes. Nem sempre esta diferenca de tratamento foi
relatada como tendo apenas consequéncias negativas. Alguns irmaos consideraram que
as atitudes parentais de maior protecdo do/a irmao/a doente potenciaram a sua autonomia
e fizeram-nos centrar mais nos seus objetivos, enquanto essa prote¢do pode ter fragilizado
ainda mais o/a irmao/a sobrevivente. No entanto, em dois casos, a discriminacdo foi

referida como causa de disfuncionalidade pessoal ainda na vivéncia presente.

Estes resultados apoiam, por um lado, os resultados da revisdo sistematica de Van
Schoors e colaboradores em 2015, que verificaram que 0s irmdos percecionavam menor
atencdo parental em comparacdo com os irmaos doentes, e acrescentam, por outro lado,
que a discriminacdo parental reconhecida pelos irmaos ndo é exclusiva da fase ativa da

doenca, estendendo-se até a fase pds-tratamentos.

A excecdo de um, todos os participantes falaram sobre as alteracdes das suas
rotinas de vida e do funcionamento da familia. Alguns referiram ter sentido soliddo e
saudade do/a irméo/a e dos pais, apesar de terem sido sempre bem acompanhados por
outros familiares e amigos. Outros lembraram de ter sentido tristeza, ou até mesmo
“choque”, associada a vivéncia da perda da rotina e da familia. Os participantes cuja
rotina de vida nédo se alterou drasticamente, quer porgque nunca sairam de sua casa (i.e.,
tiveram ajudas suplementares que foram para sua casa), quer porque j& estavam habitados
a ficar, por vezes, em casa de outros familiares (p.e., 0s avds), referiam que apesar de
terem sentido alteracbes, ndo as associam a emocOes negativas ou a grande
disfuncionalidade, tendo vivido esse periodo com maior normalidade e tranquilidade.
Quatro participantes falaram mesmo, com um sorriso, nalguns beneficios vividos nessa
altura, nomeadamente porque quem esteve com eles aumentou um pouco a tolerdncia em
relacdo a, por exemplo, ver televisdo ou a hora de deitar. Um participante referiu ter sido
importante ter ficado com amigos e ndo com a familia porque, reagindo emocionalmente
de forma menos negativa, lhe proporcionaram uma vida mais tranquila “Ajudaram-me
nas coisas basicas do dia a dia. Levavam-me a escola, viam 0 que € que eu precisava.
(...) A partir dessa altura esses amigos dos meus pais e os filhos deles, que eram meus

amigos também, passaram a ser da minha familia” (P9).

Estudos prévios ja tinham demonstrado que um dos impactos mais sentidos pelos
irmaos era a alteracao das rotinas de vida diarias, que além de alteradas, podiam mesmo

ser interrompidas (Alderfer et al., 2015; Samson et al., 2016), e constituir experiéncias de
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vida particularmente ameacadoras do seu equilibrio psicoldgico. Estes resultados
apontam, além disto, para aspetos que podem diminuir o impacto destas alteracdes na
vida dos irmé&os, entre eles o permitir que permanecam em suas casas, ainda que com
apoio suplementar de, por exemplo, um familiar ou empregada doméstica; possibilitar
que permanecam em casa de familiares cujas idas e permanéncia ja eram comuns; e/ou
que permanecam em casa de amigos proximos, no sentido de lhes ser permitido manter

parte das rotinas diarias e experiéncias de vida normativas.

As situagdes relacionadas com os outros, lembradas por alguns, foram sobretudo
associadas a falta de informacao sobre a doenca e tratamentos do/a irmao/a que os fez
sentir estranhos, e até mesmo envergonhados, quando interpelados por pessoas que Ihes
perguntavam pelo/a irméo/a, e a discriminacao positiva dos outros em relagéo a si, que
alguns referiram também ndo entender. Estas atitudes foram percebidas, na altura, como
uma prova de que o/a irmao/a estaria mais doente do que os pais Ihes teriam dito. Alguns
participantes lembraram o apoio recebido dos familiares e amigos, situacdes recreativas,
apoio dos professores, mimos e amizades. Muitos referiram que, por vezes, ndo
conseguiram expressar as suas preocupacdes e/ou vontades, quer porque ndo sabiam
como descrever o que sentiam (i.e., em especial os mais novos), quer porque tinham
dificuldade em partilhar as suas preocupacdes, tanto pelo receio de preocupar 0s outros,

como pelo receio de parecerem mal-agradecidos.

Segundo Tedeschi e colaboradores (2015), o individuo necessita de sentir que 0s
outros valorizam a sua vivéncia para conseguir lidar com o evento traumatico.
Efetivamente, Porteous e colaboradores (2018) verificaram que 0s irméos gque sentiram
que os outros desvalorizavam e menosprezavam o impacto do cancro nas suas vidas,
percecionaram também um maior afastamento e um menor apoio recebido. De forma
condizente, Long e colaboradores (2018), destacaram que entre os fatores de risco para o
desenvolvimento de comportamentos de risco nesta populacdo estava 0 baixo apoio
social. No entanto, e como os resultados deste estudo mostraram, o suporte social deve
procurar atender as necessidades e idiossincrasias dos irmaos, uma vez que, para alguns,

0 apoio prestado parece ter sido percecionado como excessivo e sufocante.

A dificuldade em expressar emogdes e/ou preocupagdes foram incluidas na
categoria “situacdes consigo proprio”. Essas situagdes incluiram recordacfes de

dificuldade na expressdao das emocdes e problemas do proprio, muito associadas ao
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evitamento da exteriorizacdo de emocgOes e/ou preocupacdes perante os que lhes
procuravam dar apoio. Alguns participantes mostraram ainda desvalorizar as suas

préprias emoc0es e problemas em funcao das dificuldades ja experienciados pela familia.

As emocdes negativas de tristeza, angustia e ansiedade reportadas pelos irmaos
no presente estudo ja tinham sido identificadas em estudos prévios. Long e colaboradores
(2018), numa revisao sistematica que integrou 102 estudos, verificaram que 0s irmaos
tinham niveis de ansiedade e depressdo semelhantes aos seus pares com irmaos saudaveis,
mas reportavam mais sintomas de stresse pds-traumatico. Woodgate (2006) enfatizaram
a vivéncia intensa de emoc¢0es negativas como tristeza, raiva e ciime pelos irmaos, e
Coban e colaboradores (2017) verificaram ainda que estes se sentiam rejeitados e com
ciimes em relacdo ao/a irmédo/a. Muitas destas emogdes, como verificado neste estudo e
em estudos anteriores, surgiram porque 0s irméos testemunharam e vivenciaram 0S
estados emocionais intensos e as preocupagdes dos pais, e de outros familiares, em relagéo
a doenca do/a irmao/a (Alderfer & Hodges, 2010; Roustit et al., 2007; Steele et al., 2003).

Quanto a frequéncia das memorias e grau de intrusividade, a totalidade dos
participantes afirmou ter pensamentos ruminativos sobre a doenga do/a irmé&o/a. Para a
maioria, 0s pensamentos emergem de forma aleatdria e desafiam o seu equilibrio pessoal.
Apesar de ndo os considerarem agradaveis, a maior parte dos participantes ndo afasta
esses pensamentos, procurando, pelo contréario, refletir acerca dos mesmos, no sentido de

conseguirem atribuir significado as suas experiéncias e atitudes presentes.

Na generalidade, os irmdos identificaram influéncias e/ou mudancas, na sequéncia
da vivéncia da doenca do/a irmdo/a, em todas as dimensfes do CPT, nomeadamente na

sua percecao de si, na relacdo com o0s outros, no sentido de vida e na espiritualidade.

Importa aqui ressalvar a diferenca entre mudanca (i.e., transformacdo) e
influéncia. Na realidade, os participantes reportaram mais a influéncia da experiéncia da
doenca nos varios dominios, do que a mudanca de estruturas ou de crencgas centrais nesses
dominios, muito possivelmente porque eram ainda muito novos no momento do
diagnostico e tratamento. No caso especifico dos irmaos mais novos na fase ativa da
doenca, a influéncia da doenca derivou ndo s6 da vivéncia da doenca pelos mesmos, como

também da maneira como a familia vivenciou essa experiéncia.
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Estes resultados vdo ao encontro ao defendido por Picoraro e colaboradores
(2014), de que é menos provavel que as crengas das criangas sejam ameacadas perante
um evento traumatico, e que necessitem de ser reformuladas, por ainda ndo estarem
consolidadas. Para Tremolada e colaboradores (2018), a idade torna-se também crucial
na capacidade dos individuos para recordar as memorias e descrever a percecao de
crescimento. Assim, a interpretacdo do evento traumatico parece depender da experiéncia

de vida acumulada, bem como da maturagdo cognitiva do sujeito (Picoraro et al., 2014).

Em relagdo a “Percecéo de Si”, os participantes falaram do aumento dos recursos
psicoldgicos, de vulnerabilidade, de autocentracdo e de introversao.

Todos os participantes afirmaram que a vivéncia da doenca contribuiu para o
aumento dos seus recursos psicoldgicos, referindo o aumento de forca psicoldgica e a
percecdo de maior capacidade para enfrentar as situacdes dificeis, para relativizar e
resolver problemas do seu dia a dia. No entanto, para muitos, o reconhecimento de mais

recursos pessoais ndo excluiu o reconhecimento de maior vulnerabilidade.

Assim, se por um lado todos reportaram o acréscimo de recursos psicolégicos, por
outro lado foi identificada, na maioria dos casos pelos mesmos participantes, maior
vulnerabilidade psicoldgica. Esta categoria incluiu verbalizagcdes de participantes que
expressaram dificuldade (p.e., sentirem que emocionalmente ficam muito perturbados)
em presenciar situagOes que envolvam sofrimento que eles ndo possam controlar (i.e.,
contribuir para a resolucdo do problema). Nestas situacGes, o coping utlizado é o
distanciamento [e.g., “Sou muito fria... muito objetiva” (P4)] ou 0 evitamento [e.g., “Fujo
dessas situagdes porque sei que vou sofrer.” (P1)]. Os irmdos explicaram que essas
situacdes os fazem sentir impotentes para agir, tal como aconteceu no passado “Eu tive
de ser forte e pensar que ela (a irma) precisava de protecdo. Eu podia estar a sofrer, mas
ela estava a sofrer mais, disso tinha a certeza...eu assisti a isso e ndo podia fazer nada”

(P6), e que, por isso, se afastam para se auto preservarem.

Estes resultados sdo consistentes com o referido no modelo teérico de CPT de
Tedeschi e Calhoun (2004), segundo o qual os individuos que sofreram um trauma estao,
por um lado, mais despertos para a sua vulnerabilidade, porque passam a considerar que
também eles e as suas familias podem ser confrontados com a ameaca a vida, e, por outro,
mais preparados para enfrentar situac6es dificeis que possam advir no futuro. No entanto,

acrescentam que o aumento da vulnerabilidade percecionada €, também, psicoldgica, ndo
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estando apenas limitada a constatacdo da suscetibilidade para contrair uma doenca e/ou

e/ou morte do proprio ou dos familiares.

Alguns participantes referiram que terem vivido sozinhos situagdes dificeis e/ou
terem-se sentido discriminados em relagdo ao/a irméo/&d, os levou a estarem muito
centrados nos seus objetivos e a ndo descurar as suas necessidades “Esta experiéncia
tornou-me mais fria e mais autocentrada. Nao faco grande conta com o que pode
aparecer” (P3). Estes irmaos mostraram sentido de urgéncia em realizar os seus objetivos
e metas de vida e em viver o que consideram ser importante e feliz nas sua vidas. Tal
como aconteceu com o aumento de vulnerabilidade, este sentido de urgéncia mostrou-se
associado a incerteza que estes irmdos “aprenderam’ a considerar, como disse 0 seguinte
participante “(...) tudo pode acabar de um momento para o outro. O que aconteceu ao

meu irm&o pode acontecer com 0s meus filhos” (P8).

A grande maioria dos irmdos que participou neste estudo descreveu-se como
introvertida e como tendo dificuldade em expressar emocbes negativas e/ou
preocupacdes. Alguns, inclusive, mostraram desvalorizar as suas preocupacfes por
comparagdo com as ja vividas pelo/a irméo/a ou familia. Quando falaram de introvers&o,
estes irmdos lembraram das situacbes em que tiveram de resolver os seus problemas
sozinhos, e de como, nessa altura, consideraram que nada do que eles tinham se podia

comparar com o que o/a seu/sua irmao/a e sua familia estavam a viver,

\

No que diz respeito a “Relacdo com os Outros”, foram, maioritariamente,
identificados 0 aumento da empatia com o sofrimento do outro e o fortalecimento das
relacdes familiares. Na analise do discurso dos participantes emergiu também a menor
tolerancia em relacdo a queixas dos outros, desconfianca relacional e maior seletividade

na escolha das relacGes sociais.

A maioria dos participantes referiu sentir-se mais préximo do outro. Apesar de se
sentirem mais préximos do sofrimento do outro, alguns irmédos reconheceram estar menos
disponiveis para atender aos problemas que 0s outros apresentam e que para si parecem

pouco significativos e, por isso, menos merecedores da sua atencéo.

Além disso, os participantes descreveram alteracdes nas relacdes familiares,
referindo terem conseguido aproximar-se de alguns familiares. O fortalecimento dessas

relagdes mostrou-se relacionado com o suporte recebido na fase inicial e/ou em fases
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posteriores. Por exemplo, um dos participantes referiu que durante o tempo do tratamento
estabeleceu ligagdo muito forte com a mée que, devido as necessidades do irmdo doente,
deixou de trabalhar e acabou por passar mais tempo em casa, apoiando ndo s6 o irmao
doente, como também a ele. Pelo contrario, houve quem descrevesse um empobrecimento
da relacdo com alguns familiares. Uma participante falou do afastamento da mae que se

estendeu, com aumento de conflitos, em fase posterior aos tratamentos.

Para alguns dos participantes, a vivéncia da doenca tornou-o0s mais desconfiados
e menos disponiveis para iniciar e estabelecer relagdes proximas. Para essa desconfianca
relacional contribuiu a vivéncia de situagdes sociais dificeis como a discriminacdo do/a
irmao/a doente e o facto de os outros terem sido fontes pouco seguras de informacao, e

de apoio, durante a fase ativa da doenca do/a irméao/a.

Houve também quem reconhecesse ter ficado mais seletivo em relacdo a escolha
das suas relacGes sociais por constatar que o nimero de individuos com quem pode

partilhar as suas experiéncias acumuladas de sofrimento é muito reduzido.

As alteracdes significativas ao nivel da dinamica familiar (Alderfer et al., 2009;
Long & Marsland, 2011) e na relagcdo com os outros (Long et al., 2015; Prchal & Landolt,
2012; Yang et al., 2016) ja tinham sido verificadas noutros estudos que incluiram irm&os.
No estudo de Porteous e colaboradores (2018) também ja tinha sido demonstrado que 0s
irmaos atribuiam a percecdo de maior afastamento em relacéo aos outros a desvaloriza¢ao
que os outros faziam do impacto do cancro nas suas vidas. Quando os irmé&os sentem que
0s outros desvalorizam o impacto da doenca nas suas vidas, percecionam uma diminui¢éo
do apoio, 0 que pode justificar o aumento do afastamento, desconfianca e seletividade ao

nivel das relacdes sociais verificados neste estudo.

\

Relativamente a “Percecdo do Sentido de Vida”, os participantes referiram que a
doencga do/a irmdo/a influenciou as suas prioridades e objetivos de vida, a sua valorizacéo

da vida, e a sua capacidade de relativizagdo dos problemas.

A este respeito, os irmdos referiram que a vivéncia da doenca teve influéncia no
que consideram hoje valorizar e priorizar. Os participantes identificaram a vivéncia das
exigéncias associadas a doenca e perdas dessa fase como principal causa da influéncia.

Hoje, a maioria dos irmaos valoriza e prioriza a qualidade de vida familiar e o sentimento
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de tranquilidade, e desvaloriza os ganhos instrumentais. O sentido de familia, de coesdo

e de suporte familiar mostrou ser central.

Dois participantes verbalizaram que a vivéncia os despertou para a importancia
dos recursos econdmicos na contribuicdo para a “cura” de uma qualquer doencga que possa
vir um dia a atingir algum elemento da familia de que sejam responsaveis (p.e., filhos).
A constatacdo da importancia desses recursos, levou-os a definir, de forma mais
criteriosa, 0s seus objetivos de vida profissionais. Daqui decorre o acréscimo da
responsabilidade que a vivéncia do cancro trouxe para as vidas destes irmaos,
nomeadamente no que diz respeito ao poder econémico e ao esfor¢o didrio necessario
para o alcancar, e manter, de forma a estarem melhor preparados para futuras situacées

adversas que possam ameagar as suas familias.

A maior parte dos participantes disse ter aprendido a valorizar a vida. O aumento
do sentido de urgéncia de vida, isto é, a necessidade de ndo deixarem para o futuro a
vivéncia de boas experiéncias como saidas ou eventos em familia, foi por eles associado

a constatacdo da efemeridade da vida e ao receio de ndo a conseguirem aproveitar.

A relativizagdo dos problemas emergiu do discurso de aproximadamente metade
dos participantes, que se sentem hoje mais capazes de triar os problemas e preocupagoes,
atribuindo-lhes o significado que consideram adequado, isto &, relativizando o que ndo
tem mais importancia depois da vivéncia da doenca. Esta capacidade de relativizar os

problemas permite-lhes, hoje, viver com menor angustia os problemas.

Por fim, no que concerne a “Espiritualidade”, os participantes afirmaram que a
vivéncia da doenca do/a seu/sua irmdo/a influenciou de forma determinante a maneira
como pensam acerca da sua espiritualidade. A maior parte dos participantes abordou a

espiritualidade centrada nas suas crengas religiosas.

Se a maioria dos irméos reconheceu um aumento da sua espiritualidade, e uma
participante reconheceu inclusive um aumento da mesma na fase ativa da doenca e um
decréscimo na fase posterior aos tratamentos, dois identificaram um afastamento da
espiritualidade. O afastamento da espiritualidade, para esses participantes, foi uma
consequéncia direta do questionamento das crencgas religiosas quando constataram a
injustica inerente ao diagnostico do/a irm&o/a. A percecdo do aumento da espiritualidade

esteve fortemente relacionada com a religiosidade prévia da familia.
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Estes resultados vao ao encontro aos dos estudos de Meyerson e colaboradores
(2011) e Laceulle e colaboradores (2015), onde se verificou que as alteragcdes em relacdo
a dimensdo da espiritualidade se mostravam muito dependentes do contexto e da

identificacdo prévia com uma religido antes do trauma.

A andlise das verbalizacGes, sobretudo dos irmaos mais velhos, mostrou que o
processo de CPT ndo decorre numa fase especifica, mas sim ao longo de um processo que
se inicia no momento do diagndstico. Este dado contribui para a ideia de que 0 processo
de CPT néo acontece num momento determinado, mas sim ao longo do tempo, e apoia
conclusdes de outros autores que apontam para o facto de as especificidades do cancro o

distinguirem de outras experiéncias traumaticas (Sumalla, Ochoa, & Blanco, 2009).

O cancro engloba a interagdo de muitos stressores (p.e., diagnéstico, gravidade e
prognostico, intensidade do tratamento) (Banik & Gajdosova, 2014); pressupde uma
cronicidade que ndo permite antecipar o inicio e o fim exatos do evento (Sumalla et al.,
2009); é uma doenca que pode desencadear pensamentos ruminativos, fazendo com que,
mesmo que o tratamento seja bem-sucedido, o individuo permaneca incerto acerca da
possibilidade de recidiva (Jaarsma, Pool, Sanderman, & Ranchor, 2006), e o leve a
perspetivar a sua vida, redefinir prioridades, e, por sua vez, a desenvolver CPT (Sawyer,
Ayers, & Field, 2010). As carateristicas que distinguem o cancro de outros eventos
traumaticos (Rourke, Samson, & Kazak, 2015) podem alterar o inicio do processo de

reflexdo que o CPT pressupde, possibilitando a antecipacao do inicio de todo o processo.

Todos os participantes mostraram que a vivéncia da doenca do/a seu/sua irmédo/a
influenciou fortemente as suas preocupacdes no momento presente. Da analise do
discurso dos irmdos emergiram preocupacdes em relacdo a incerteza do futuro,
preocupacdes com possiveis recidivas/sequelas da doenca do/a irmao/a, preocupagdes
com a possibilidade de doenca e/ou morte do préprio, e preocupagdes em relacdo a

possibilidade de ndo conseguirem alcangar os seus objetivos e metas de vida.

Um numero significativo de irmaos afirmou viver preocupado com a possibilidade
de recidiva ou sequelas da doenca do/a irmédo/a. Para um nimero menor, essa preocupacao
generalizou-se a restante familia, gerando uma preocupacdo em relagdo a incerteza do
futuro e a possibilidade de doenga/acidente dos restantes familiares. Poucos foram os que

apresentaram preocupagdes em relagdo a sua propria salde, no entanto, alguns
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apresentaram preocupac6es em relacdo a possibilidade de ndo conseguirem alcancar as
suas metas e objetivos de vida. Estes resultados sdo convergentes com os de outros
estudos, que apontaram como efeitos da doenga nos irmaos a vivéncia de preocupagoes
relacionadas com o futuro (Long et al., 2015; Nolbris & Ahlstrém, 2014).

A maioria dos irmdos mostrou ainda uma percecdo de elevada gravidade da
doenca, enfatizando as consequéncias da doenca e a crenca na possibilidade de recidiva.
Mesmo 0s que revelaram uma percecdo de gravidade relativa da doenca, ndo

consideraram a fase de sobrevivéncia como um estado permanente ou irreversivel.

Embora tenham existido muitos participantes a relatar bons indicadores de
qualidade de vida, destacando a valoriza¢do dos ganhos conseguidos e a apreciacdo das
pequenas coisas da vida, ndo foi uma percentagem menos expressiva que mostrou viver,
ainda hoje, com um sofrimento que advém dos efeitos da doenca, 0 que vai ao encontro
dos resultados discutidos na revisdo exaustiva de literatura apresentada no capitulo I.
Também nessa revisao exaustiva de literatura foi verificado, tal como neste estudo, que
esta populacdo pode beneficiar dos efeitos positivos do cancro e apresentar CPT. O
presente estudo acrescenta ainda que a existéncia de perturbacdo psicolégica nos irméos

ndo exclui a possibilidade da existéncia concomitante de CPT.

Embora os resultados deste estudo apontem para o facto de alguns irméos, ainda
hoje, viverem perturbados com algumas memorias e efeitos decorrentes da doenca,
Gianinazzi e colaboradores (2014) verificaram que 0S irmaos recorriam pouco aos
servicos de salde mental e apenas quando avaliavam niveis extremos de distress
psicoldgico. Quer isto dizer que a grande maioria pode subvalorizar a necessidade de

apoio psicologico vivendo, ainda hoje, de forma introvertida as suas dificuldades.
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CAPITULO V — CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

A presente investigacdo teve como objetivo principal explorar as memdrias da
vivéncia da fase ativa da doenca, as preocupacdes atuais e o crescimento pds-traumatico

em irmaos de sobreviventes de cancro pediatrico

Apesar do reduzido nimero de participantes, os resultados deste estudo podem

contribuir para a compreensao da vivéncia do cancro nesta populacéo especifica.

Primeiro, os irmaos que participaram neste estudo mostraram recordar as suas

experiéncias, lembrando tanto situagfes emocionalmente negativas como positivas.

Das emocdes negativas foram especialmente relevantes as situagdes em relagéo
ao/a irmao/d doente, nomeadamente situacdes em que sentiram que ele/a foi
discriminado/a socialmente devido a sua aparéncia, ou em que se viram confrontados com
imagens do seu sofrimento e fragilidade. Para estas contribuiram sentimentos de tristeza,

revolta e injustica, associados a incompeténcia percebida para reverter essas situacoes.

Foram recordadas como positivas, e por isso tidas como atenuantes da experiéncia
dificil por que passaram, situacGes que 0s ajudaram a sentir menos a auséncia do/a irmao/a
e dos pais e a assegurarem-se que O tratamento estava a ser eficaz. Essas situacdes
incluiram as visitas ao hospital, as mensagens e chamadas trocadas, o regresso a casa do/a
irmao/a e dos pais, a progressiva volta a normalidade, e a relagé@o positiva que mantiveram
com o/a irmado/a antes e apds o internamento. Estas situacdes permitiram-lhes vivenciar

emoc0es positivas de bem-estar, alivio, tranquilidade e alegria.

Os participantes deste estudo referiram ainda uma elevada frequéncia e
intrusividade destas memorias. Os pensamentos ruminativos acerca da doenca emergem
de forma aleatoria, e, apesar de desafiarem o seu equilibrio emocional, a maior parte dos
irmdos procura refletir acerca dos mesmos, utilizando as memorias, nem sempre

agradaveis, como forga motivadora para o confronto de situa¢des adversas das suas vidas.

Quanto ao CPT, os resultados sugerem mais a influéncia da experiéncia da doenca
nos varios dominios, do que a mudanca de estruturas ou de crencas centrais nesses
dominios. Os irméos consideraram que a sua percecdo de si foi reforcada quanto ao
aumento de recursos psicologicos, no entanto, consideram-se mais vulneraveis, utilizam
estratégias de coping pouco adaptativas e descreveram-se como mais autocentrados e

introvertidos. Relativamente a relacdo com os outros, os participantes identificaram o
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aumento da sua capacidade de empatia e o fortalecimento das relacbes familiares.
Paralelamente ao aumento da empatia, foi identificada menor tolerancia em relagéo as
queixas dos outros. Os irmaos descreveram-se ainda como mais seletivos e desconfiados
nos relacionamentos sociais. Consideraram que, no que concerne & perce¢ao do sentido
de vida, a doenca influenciou a definicdo das suas prioridades e objetivos de vida,
promoveu a sua valorizacéo da vida e o sentido de urgéncia, e aumentou a sua capacidade
para relativizar os problemas. Além de terem aprendido a relativizar os seus problemas,
0s irm&os esperam gue 0s outros tenham também essa capacidade, o que parece contribuir
para a menor tolerancia percebida em relacdo a queixas que consideram pouco relevantes
e, por isso, merecedoras de alguma relativizacdo. Centrados nas crencas religiosas,
também a espiritualidade foi percecionada como reforcada. Os irmaos que reconheceram
um aumento da sua espiritualidade, identificaram uma religiosidade prévia da familia.
Houve, no entanto, dois irmdos que identificaram um afastamento em relagdo a
espiritualidade, justificando que a injustica percebida em relacdo ao diagndstico da

doenca do/a irméo/a os levou a questionar essas crencas.

Por altimo, os irmaos mostraram viver preocupados com a incerteza do futuro e
possibilidade de doenca ou acidente dos familiares, incluindo a possibilidade de recidiva
da doenca do/a irmao/a. Estas incertezas generalizaram-se as suas vidas, ndo no sentido
de também eles temerem a sua propria possibilidade de doenca ou morte, mas no sentido

de ndo conseguirem alcancar as suas metas e objetivos de vida por qualquer outro motivo.

Estes resultados devem, contudo, ser lidos com precaucdo. O numero de
participantes é muito pequeno, todos vivem em meios urbanos, tém um nivel
socioecondmico médio e um acesso facil a recursos. Para além disso, a maioria dos irméos
era muito jovem no momento do diagndstico e, em alguns casos, o tempo entre o

diagnostico e 0 momento da recolha de dados foi muito acentuado.

As limitacOes ao nivel da recolha da amostra surgem associadas as restricdes
impostas pela pandemia COVID-19, que limitaram o acesso a consulta dos DUROS.
Seria, por isso, importante que este estudo fosse replicado e continuado. Além do
alargamento da amostra, estudos futuros deverdo acrescentar a entrevista uma dimensao

que vise explorar o processo de CPT em irmaos de jovens sobreviventes de cancro.

No entanto, estes resultados apontam algumas orientagdes no fornecimento de

apoio a esta populacdo especifica, nomeadamente a necessidade de uma intervencao
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precoce, desde 0 momento do diagnostico até fase afastada do protocolo do tratamento,

que promova a adaptacao dos irméaos aos efeitos imediatos e tardios da doenca.

Estes resultados sugerem a importancia da facilitagdo das visitas aos hospitais e a
promocao do envolvimento dos irmédos através de atividades que tenham como objetivo
aumentar o seu envolvimento no processo da doenca; fornecer informagao clara e positiva
adequada a sua fase de desenvolvimento; esclarecer as suas davidas; incentivar a partilha
das suas emocbes e preocupacdes;, aumentar o apoio social recebido; facilitar as

interagcdes com os pais e irm&os doentes; manter e fortalecer as relagdes familiares.

No desenvolvimento das intervencBes ndo pode ser esquecido que, e de acordo
com estes resultados, os irmé&os dificilmente tém a iniciativa de pedir e/ou procurar ajuda
psicologica. As intervencdes construidas devem, por isso, ser dirigidas as necessidades
especificas dos irmaos, considerando que estes, ao longo da vivéncia da doenca, se tornam
mais introvertidos e aprendem a desvalorizar as suas préprias dificuldades e problemas

por comparagdo com os ja vividos pela familia ao longo do processo de doenca.

Este estudo contribui ainda para o esclarecimento de que o apoio psicoldgico aos
irmaos deve continuar em fase posterior aos tratamentos, uma vez que os desafios, as
mudancas de vida significativas e a vivéncia de experiéncias ameagadoras do seu
equilibrio pessoal ndo sdo exclusivos da fase inicial e mais ativa da doenca. As
carateristicas, dificuldades e necessidades dos irmaos sobreviventes identificadas neste
estudo, apontam ainda para aspetos que devem ser tidos em consideracéo no acolhimento

e construcdo da relacdo terapéutica com 0S mesmos.
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Anexo 1 — Consentimento Informado.

FOLHA DE INFORMAGCAO E CONSENTIMENTO/ASSENTIMENTO
INFORMADO PARA OS PARTICIPANTES NO ESTUDO CPTSC

Estudo do Crescimento Pos-Traumatico em Jovens Sobreviventes de Cancro

Vimos convida-lo(a) a participar no projeto de investigacdo Crescimento Pos-Traumatico

em sobreviventes de cancro e suas familias.
Qual o objetivo da investigacéo?

A investigacdo pretende compreender melhor a forma como os irméos dos
sobreviventes de cancro pensam sobre a experiéncia vivida durante a fase de diagndstico,
tratamento e transicao para a sobrevivéncia, e sobre a influéncia dessa experiéncia no seu

desenvolvimento pessoal e na sua vida.
Para que servem os resultados desta investigacéo?

Esperamos que o conhecimento dos processos de adaptacdo e dos fatores que
influenciam o crescimento pds-traumatico possa contribuir para o desenvolvimento de
intervencdo psicologica destinada a doentes de cancro e suas familias em fases diferentes

da doenga.
Quem organiza a investigacéo?

Este é um estudo organizado numa parceria entre a Faculdade de Psicologia da
Universidade de Lisboa (FPUL), Prof. Doutora Margarida Custédio dos Santos e a
estudante de Mestrado Jéssica Torrado, e a Dr?. Maria de Jesus Moura, Chefe de Servico

de Psicologia do Instituto Portugués de Oncologia.
O que me ¢ pedido?

A participacdo numa entrevista em que iremos falar sobre o que lembra e o pensa
em relacdo ao que viveu durante a fase de diagndstico e tratamento do/a seu/sua irméo/a
e qual a influéncia dessa experiéncia no seu desenvolvimento pessoal e na sua vida.
Estima-se que a entrevista dure entre 30 a 60 minutos. Com 0 seu consentimento, a

entrevista sera gravada e, ap0s a sua transcri¢do, sera apagada.
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A participacdo € inteiramente voluntaria e a qualquer momento pode ser
interrompida. No entanto, realcamos que é muito importante termos 0 maior numero de

participantes possiveis para chegarmos a resultados com evidéncia cientifica.
Quem é que tem acesso aos dados?

Apenas o0s elementos da equipa de investigacdo terdo acesso aos dados
individuais. A entrevista terd um cédigo que serd apenas conhecido pelo investigador
principal. A analise dos dados sera anonimizada e os dados serdo analisados sem permitir

identificacdo individual.

Quem financia a investigacéo?

O estudo é suportado pelo Centro de Investigacdo em Ciéncias Psicoldgicas
(CICPSI) da Universidade de Lisboa

Duvidas ou Reclamacdes

Se tiver alguma duvida sobre o estudo, a qualquer momento pode contactar a

investigadora responsavel:

Prof? Doutora Margarida Custédio dos Santos (mmsantos@psicologia.ulisboa.pt)

Fiquei esclarecido(a) e dou meu consentimento.

(Data)

(Nome Completo / Assinatura)
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Anexo 11 — Parecer da Comissdo Etica do Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa

Francisco Gentil.

1 6330k
INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DE LISBOA
FRANCISCO GENTIL, E.P.E.
IPO)  unidade de investigagao Clinica
NOTA DE SERVICO
De: Unidade ce Investigacao Clinca Data: 18032019
Concexao Costa
Para:Dr. Jodio Freire N.* 322018

Vogal Exacutve do Conseiho de Adminisiragio

Assunlo: Projecto de investigagdo imituiado “Estudo do Crescimento Pés-Traumdtico em
Jovens Sobreviventes de Cancro™ - UIC/1246.
Obtidos o8 parecares lavoriveis do Conselho do Investigagio & Comissdo de Etica, junto envio
para aulorizagiio fnal 0 estudo mencionado em epigrate.
Com os melhcres cumprimentos,
,’ fatol !
e
2 M el el .
Q[E Jodo Geraldes Frolre
LC:'cmooic;bo Drretoe Cllnoo
ade dq Investgagio Clinica
ilnalmig
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Anexo I11- Questionario Sociodemografico.

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Sexo: F[ ] M[]

Idade atual:

Idade no momento do diagnostico do/a seu/sua irmao/a:

Diagnostico:

Escolaridade:

Ocupagcéo:
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Anexo IVV— Guido da Entrevista Semiestruturada.

APRESENTACAQ

= Agradecer a disponibilidade para a participacao;

= Apresentar o entrevistador e referir que o trabalho esta a ser realizado no &mbito
do plano curricular do Mestrado Integrado em Psicologia;
= Explicar objetivos da entrevista:

o Explorar com o/a participante as suas memarias em relagdo a vivéncia das
fases inicias da doenca do/a irmao/a (i.e., o que recorda ter vido nessa fase,
seja indcuo; mais positivo; ou mais negativo);

o Explorar com o/a participante a sua percecdo sobre influéncia da
experiéncia da doenca do/a irmdo/a na sua vivéncia atual (i.e., serdo
exploradas as dimensdes percecdo de si; relacdo com os outros; valores
quanto a prioridades de vida; sentido de vida e espiritualidade);

o Explorar com o/a participante as suas preocupacdes atuais.

QUESTOES DE PARTIDA

DIMENSAO 1: QUESTOES
MEMORIAS

Experiéncia relativa a fase

de diagndstico e tratamento

(focar experiéncias que sdo | Quando pensa no que viveu no seu passado relativamente a fase

mais recordadas e procurar | inicial e do tratamento da doenca do(a) seu(sua) irmdo(&) o que
a sua conotacgdo positiva, lembra?

negativa ou neutra)

Emocdes associadas a essas Quando pensa sobre as suas memdrias, ou sobre o que Ihe
memorias (explorar as contaram que aconteceu, como se sente?
emocOes/cognicdes

associadas ao relembrar) Acha que essas memarias servem para alguma coisa?

Frequéncia de Relembrar Com que frequéncia essas memérias lhe vém ao pensamento?
Numa semana, quantas vezes pensa sobre essas memaorias?

Contexto de Relembrar Em que situacOes essas memarias vém mais ao pensamento?

Pensamento Ruminativo Essas memaOrias vém ao seu pensamento mesmo quando nao as
quer ter? ou

Procura intencionalmente pensar sobre isso?

(ou ambos)
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DIMENSAO 2:
PERCECAO DA
INFLUENCIA DA
EXPERIENCIA DA
DOENCA

QUESTOES
(Estivemos a falar das suas memdrias, peco agora para nos

centrarmos no presente. Em relacdo ao que vive hoje...)

Percecdo de Si

De que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do(a) seu(sua)
irm&o(&) influenciou/influencia a maneira como pensa acerca de

si?

Percecdo da sua Relacéo

com os Outros

De que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do(a) seu(sua)
irm&o(&) influenciou/influencia a maneira como se relaciona com

as pessoas? E a forma como vé os outros?

Percecdo da sua Relacdo ao
Sentido de Vida

De que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do(a) seu(sua)
irmdo(&) influenciou/influencia os seus valores? E as suas

prioridades da sua vida?

Espiritualidade

De que forma a sua experiéncia relativa ao cancro do(a) seu(sua)

irmao(d) influenciou/influencia a sua espiritualidade?

DIMENSAO 3: QUESTOES
PREOCUPACOES Peco agora para falarmos um pouco sobre quais sdo as suas
ATUAIS preocupagoes atuais...
Preocupagdes O que o/a preocupa no momento presente?
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