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“E uma escada em caracol
E que n3ao tem corrimao.
Vai a caminho do sol

Mas nunca passa do chao.

Os degraus, quanto mais altos,
Mais estragados estao,
Nem sustos nem sobressaltos

Servem sequer de licao.

Quem tem medo nao a sobe
Quem tem sonhos também n3o.
Ha quem chegue a deitar fora

O lastro do coracao.

Sobe-se numa corrida.
Corre-se perigos em vao.
Adivinhaste: é a vida

A escada sem corrimdo.”

(David Mourdo-Ferreira, “Escada sem corrimao”)






Quero dedicar esta dissertagdo a minha avo Zulmira (in memoriam),
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RESUMO

O diagndstico de cancro numa crianga e a adaptacao familiar a doenca oncoldgica constitui-
-se como um processo complexo, inesperado e devastador para a crianca e familia, exigindo

destes ultimos a aquisicdo de novas competéncias e reestruturacdo do seu estilo de vida.

Este estudo faz uma abordagem sobre as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro
na crianga com o objetivo de conhecer e analisar as necessidades sentidas por estes pais,
assim como conhecer as respostas adaptativas que os pais desenvolvem aquando do
diagndstico. Com este estudo pretende-se contribuir para a melhoria continua da qualidade
dos cuidados de enfermagem pediatricos e para a obten¢do de ganhos em salde para a

crianca/adolescente/familia com cancro.

Neste sentido, desenvolveu-se um estudo de cariz qualitativo, de natureza exploratoria e
descritiva, através da realizacdo de onze entrevistas semiestruturadas, presenciais, a pais de
criangas com cancro, do Centro de Referéncia em Oncologia Pediatrica, do Centro Hospitalar
Universitario de S3o Jodo. Através do modelo de andlise de contetddo de Laurence Bardin,
tratou-se todo o material resultante das entrevistas e, com base na Teoria de Afaf Meleis,
emergiram seis dominios da nossa analise: Propriedades da Transicdo; CondicGes Pessoais
da Transicdo; CondicGes Comunitdrias da Transicdo; Condicdes Sociais da Transicdo;

Indicadores de Processo; e Indicadores de Resultado.

Como conclusdo do nosso estudo, podemos inferir que é crucial que os pais estejam atentos
a eventuais alteracbes no comportamento da crianca e a possiveis sinais e sintomas de
doenca possibilitando assim o diagndstico precoce, inicio rapido dos tratamentos e
otimizacdo dos mesmos. Para além disso, o confronto com o diagndstico marca assim o inicio
do processo de transicao dos pais da crianca com cancro. Ao longo deste processo de
transicdo, a familia tem a oportunidade de adquirir e desenvolver competéncias e
habilidades que desconhecia, até a aquisicdo de mestria. Os enfermeiros detém assim de um
papel preponderante na identificacdo das necessidades, dificuldades e potencialidades de

cada elemento da familia.

Palavras-chave: Pais; crianca; familia; cancro; enfermagem.






ABSTRACT

Diagnosis of cancer in a child is always an unexpected and devastating event in the child’s life
and family; going through this situation represents a long and unpredictable path, that may

require adjustments in their lifestyle.

This study approaches the perception of the disease with the objective of knowing and
analyzing the necessities felt by the parents after child cancer diagnosis and also find out
their adaptive responses upon the diagnosis. Thus, we intend to contribute to the continuous
improvement of the nursing care quality and to obtain health gains for the

child/teenager/parents who face this situation.

For this, we have developed a qualitative, exploratory and descriptive research, using eleven
face-to-face semi-structured interviews to parents of children diagnosed with cancer and
followed by “Centro de Referéncia em Oncologia Pedidtrica, do Centro Hospitalar
Universitdrio de Sdo Jodo”. Through Laurence Bardin's content analysis model, we have
treated all the material resulted from the interviews and - based on Afaf Meleis's Theory -
we have obtained six domains of analysis: Transition Properties; Personal Transition
Conditions; Community Transition Conditions; Social Conditions of Transition; Process

Indicators; and Result Indicators.

As a conclusion of our study, we can infer that it is crucial that parents are attentive to
possible changes in the child's behavior and to possible signs and symptoms of illness, which
enables early diagnosis, rapid initiation of treatments and their optimization. In addition, the
confrontation with the diagnosis marks the beginning of the transition process for the child’s
parents with cancer. Throughout this transition process, the family has the opportunity to
acquire and develop unknow skills and abilities to them, until the acquisition of mastery.
Nurses have a crucial role in identifying the needs, difficulties and potential of each member

of the family.

Keywords: Parents; child; family; cancer; nursing care; transition; necessities.
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NOTA INTRODUTORIA

A elaboracdo de um trabalho de investigagdo requer uma procura continua pela area a
investigar através da anadlise aprofundada da literatura existente visando resolver
fundamentalmente uma questdo relevante do ponto de vista tedrico. Neste sentido, tal
como mencionando em Carvalho (2009), o trabalho de investiga¢do deverd suportar-se no
estilo pessoal do investigador, com o objetivo de se tornar Unico. E nesta base que demos
por determinada a area tematica do nosso trabalho de investigacdo. Acreditamos que o
reconhecimento das necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga torna-
-se crucial para que estes possam participar mais ativamente no cuidado aos seus filhos,

assim como na manutencao do papel parental durante a hospitalizacao.

As criancgas representam um grupo populacional vulneravel, com caracteristicas fisioldgicas
e de desenvolvimento singulares e bastante diferentes das dos adultos. Tendo por base o
Artigo 1.2 da Convencgdo do Fundo das Nagbes Unidas para a Infancia (UNICEF, 2019, pp.8),
“crianga é todo o ser humano menor de 18 anos, salvo se, nos termos da lei que lhe for
aplicdvel, atingir a maioridade mais cedo”. Todavia, segundo a Organizagdo Mundial de
Saude (OMS) a faixa etaria da crianca é representada entre os 0 e os 19 anos de idade,
considerando como limites cronoldgicos da adolescéncia os 10 e os 19 anos (WHO, 2008).
Para efeitos desta investigacao e remetendo-nos ao contexto do estudo, o Centro Hospitalar
Universitario de Sdo Jodo (CHUSJ), Centro de Referéncia em Oncologia Pediatrica (CROP),
decidimos adotar a definicao da UNICEF, considerando que, de acordo com o previsto pela
Dire¢do Geral de Saude, o limite de idade no servico de internamento é os 18 anos, isto &,

até aos 17 anos e 365 dias.

A Oncologia Pediatrica refere-se a subespecialidade médica que envolve a prevencéo,
diagndstico e tratamento de criangas com neoplasias ou tumores, podendo estes ser
benignos ou malignos. O cancro pode ser diagnosticado em pessoas de todas as idades sendo
definido pela OMS (WHO, 2015) como um crescimento descontrolado e disseminado de
células anormais afetando qualquer parte do corpo, comegando por alteracdes genéticas
numa unica célula, resultando, em muitos casos, no desenvolvimento de uma massa (ou

tumor), podendo invadir tecidos e drgdos adjacentes através de metastases.
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Apesar dos progressos na saude ao nivel do diagndstico e tratamento de doengas como o
cancro e, consequentemente, aumento dos indices de sobrevida, o cancro na crianga é
sempre um acontecimento inesperado e avassalador para as pessoas que |he sdo préximas

(Silva, 2009).

Segundo a OMS (WHO, 2018), o cancro é uma das principais causas de morte em criancas e
adolescentes. A cada ano sdo diagnosticados cerca de 300 000 novos casos em criancgas e
adolescentes dos 0 aos 19 anos. Em 2012, segundo a OMS (WHO, 2015), em todo o mundo,
a taxa de incidéncia de cancro infantil dos 0 aos 15 anos foi de 8,8 por 100 000 criangas e, em
Portugal, a taxa de incidéncia foi de 20,1 por 100 000 crian¢as. De acordo com o Registo
Oncoldgico Regional do Norte (RORENO, 2015), no ano de 2015 o nimero de novos casos de
cancro na regidao norte de Portugal em criancas menores de 15 anos foi de 67, sendo que 42
destas criangas apresentavam tumores ainda localizados, atingindo apenas um sé 6rgédo ou
tecido, e 15 foram logo diagnosticadas com metastases corporais. Os trés tipos de cancro
mais frequentes em crian¢as sao as leucemias, tumores do sistema nervoso central e

linfomas respetivamente, seguido de neuroblastomas, sarcomas, entre outros (WHO, 2018).

Ao longo dos anos, a Oncologia Pediatrica tem vindo a desenvolver-se e, apesar do cancro
apresentar normalmente um progndstico reservado, as taxas de cura e de sobrevivéncia das
criangas aumentaram significativamente, devido ao desenvolvimento crescente de técnicas
e meios de diagndstico precoce, de técnicas terapéuticas mais eficazes e a participacdo em
estudos clinicos internacionais, o que conduz a uma melhoria dos resultados dos tratamentos

(Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002).

No momento do diagndstico, o estadio de desenvolvimento e extensdo do cancro sdo
fatores-chave que definem o progndstico, sendo elementos cruciais para a determinacdo
correta do tratamento a efetuar, com base em experiéncias e nos resultados destes
tratamentos em outros doentes, em estadios de desenvolvimento semelhantes (Gress et al.,
2017). No entanto, um nuimero crescente de fatores relacionados com o cancro e com o
doente fornecem também informacGes acerca do progndstico da doencga, entre estes,
podem destacar-se a duracdo dos sinais e sintomas do doente, a idade, o estado de saude, o

tipo e grau do tumor, entre outros.

A maioria dos cancros nas criangas ndo possui uma causa conhecida, porém, dados atuais da
OMS sugerem que aproximadamente 10% de todos os cancros nas criangas possuem uma

predisposicdo genética (WHO, 2018).
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Os tipos de cancro que ocorrem com mais frequéncia em criancas sdo diferentes dos
observados em adultos (American Cancer Society, 2019a). Isto deve-se ao facto de os cancros
nas criancas se desenvolverem normalmente com o atingimento de células do sistema
sanguineo e dos tecidos de sustentacdo, originando cancros como a leucemia, tumores

cerebrais, linfomas, sarcomas e rabdomiossarcomas.

Ao nivel do tratamento, grande parte dos cancros na crian¢a requer uma ag¢do imediata. A
maioria das criancas é diagnosticada apds apresentar sintomas como febre e dor, sinais que
demonstram a progressdo tumoral, no entanto, criangas pequenas podem nao conseguir
percecionar e demonstrar como se sentem pelo que, quando o cancro é diagnosticado, a

necessidade de tratamento torna-se urgente.

Segundo a OMS (WHO, 2018) o diagnéstico de uma doenca oncoldgica na crianca encontra-
-se associado a uma série de sintomas de alerta que podem ser detetados pelas familias e
prestadores de cuidados primarios, como professores e educadores. Quando diagnosticado
precocemente, o cancro apresenta maior probabilidade de resposta eficaz a um tratamento,
resultando num aumento da probabilidade de sobrevivéncia e menor sofrimento para a
crianca, menos dispendioso para os pais e menos intensivo. O diagndstico passa por um
exame fisico detalhado, avaliacdo da sintomatologia da crianca, testes laboratoriais, imagens
de diagndstico e procedimentos de diagndstico como puncgdo lombar, mielograma e bidpsia

de medula dssea ou bidpsia tumoral (Hockenberry, & Wilson, 2014).

Posteriormente ao diagndstico, torna-se impreterivel o tratamento, que pode incluir a
cirurgia, radioterapia, quimioterapia, imunoterapia e/ou transplante de células estaminais,
tratamentos estes complexos e, por vezes, de longa duracdo. O inicio do tratamento ocorre
no momento da confirmacdo do diagndstico (INCA, 2020). Atualmente, assistimos a um
avanco significativo na eficacia e diversificacdo dos tratamentos, a participacdo das
criancas/adolescentes em ensaios clinicos e protocolos e a um aumento da prestacdo de
cuidados de suporte, verificando-se uma maior sobrevida das criangas com cancro
(Hockenberry, & Wilson, 2014). Segundo a OMS (WHO, 2018), a cura torna-se possivel para

mais de 80% das criangas com cancro. lkonomidou (2018) refere que 1 em cada 570 jovens

adultos, com idades compreendidas entre 20 e 34 anos, é sobrevivente de cancro nainfancia.

A quimioterapia é um tratamento sistémico que visa destruir ou inibir o crescimento das
células cancerigenas (American Cancer Society, 2019b) que se dispersaram pelo corpo e se
encontram distantes do tumor primario, as metastases, bem como o de aliviar os sintomas

da doenca e melhorar a qualidade de vida da pessoa doente (IPO, 2015). A quimioterapia
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pode ser utilizada como Unica terapéutica para o tratamento, ou combinada com a
radioterapia e/ou cirurgia. A cirurgia e a radioterapia sio tratamentos locais direcionados a
uma determinada regidao do corpo, onde o tumor foi localizado. Existem tratamentos de
guimioterapia de curta duracao e outros mais longos, sendo administrados por ciclos com
uma determinada periodicidade, por forma a existir um periodo de descanso que permita a
crianga recuperar dos sintomas que possam surgir. A manifestacao dos sintomas depende da
dosagem e toxicidade do farmaco, da duracdo e via de administracdo, tratamentos anteriores
de quimioterapia e/ou radioterapia, assim como da sensibilidade de cada crianga (IPO, 2015).
Os efeitos colaterais, na crianca submetida a quimioterapia, podem ser diversos e

geralmente terminam aquando do término do tratamento.

Muitos agentes quimioterdpicos usados para o tratamento do cancro tém como alvo células
que se dividem rapidamente. No entanto, estes agentes nado distinguem células malignas em
rapida divisdo celular de células saudaveis normais em rapida divisdo celular encontradas na
medula dssea, na cavidade oral, no trato gastrointestinal e em foliculos capilares pelo que
podem levar, consequentemente, a vdrios sintomas como neutropenia, mucosite, nauseas,

vomitos, diarreia e alopécia (D6nmez, 2018).

Alguns dos efeitos secunddrios mais comuns da quimioterapia sdo as nauseas e 0s vomitos
devido ao efeito citotdxico nas células do sistema digestivo. Nauseas e vomitos geralmente
acontecem em simultdneo, mas podem ser vistos separadamente. Devido ao desconforto
que originam e a possibilidade de prejudicarem o plano de tratamento, estes devem ser
prevenidos com recurso a antieméticos. Para além da medicacdo a adog¢do de uma
alimentacdo equilibrada, o relaxamento e o repouso da crianca sdao importantes para o seu

controlo (American Cancer Society, 2016; IPO, 2015).

Outro dos efeitos da quimioterapia é a imunossupressdao medular, em periodos transitorios,
associados a presenca de anemia, plaquetopenia e leucopenia, que ocorrem principalmente
pela diminuicdo do nimero de neutrdfilos, tornando as criangas mais suscetiveis a quadros
infeciosos, potencialmente graves, que sdo a principal causa de morbilidade e mortalidade
nas criancas, especialmente devido a neutropenia (Alvarez, Berezin, & Mimica, 2014). Deste
modo, é relevante o despiste precoce e a rapida atuagdo para reduzir a mortalidade
decorrente desta terapia (Kochanek et al., 2019). Tendo por base esta realidade, torna-se
crucial a adog¢do de medidas para com o tratamento quimioterdpico, de modo a reduzir os
danos dos elementos sanguineos e poder reintegrar, mais rapidamente, a crian¢a na

sociedade com uma boa qualidade de vida (Andrade, Silva, Nébrega, & Tendrio, 2018).
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Segundo Alvarez, Berezin e Mimica (2014), cerca de um ter¢o dos doentes em tratamento
oncoldgico que desenvolvem neutropenia apresentam um quadro febril, designado por

neutropenia febril.

O tratamento da neutropenia febril, de uma forma geral, implica hospitalizacdo para
investigacdo diagndstica e administracdo de antibidticos de largo espetro. Toda a situacdo
de doenca, diagndstico, tratamento e possiveis efeitos secundarios dele resultantes
configuram a necessidade dos pais terem conhecimentos e competéncias para lidar com a

crianga com cancro e eventuais situacdes de emergéncia que possam ocorrer.

A familia possui um papel fundamental no tratamento, recuperagdo, restabelecimento e
encorajamento da crianga com cancro (Fontes et al., 2019). A confirmac¢do da doenga pode
levar os pais a estarem mais atentos as necessidades do filho e gerar oportunidades de
aprendizagem sobre o desenvolvimento e crescimento da crianga, criando momentos para
estreitarem o relacionamento entre eles (Arruda, Paula, & Silva, 2009). A¢6es de minimizacdo
do stress dos familiares da crianca em tratamento oncoldgico contribuem, largamente, para
o alivio da tensdo, potencializam a esperanca, reduzem o stresse e consecutivamente

aumentam a conﬁanga no tratamento.

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros (2015), a hospitalizagdo da crianca implica muitas
vezes uma crise de identidade parental. Nao significa que os pais tenham deixado de ter
necessidades, dificuldades, insegurancas, sentimentos e vontades, mas resulta do facto de

ndo saberem como agir perante uma situa¢do que nunca tinham experienciado.

A sociedade espera que o0s pais sejam capazes de atender de modo adequado as
necessidades dos seus filhos e providenciem condi¢Ges conducentes a um 6timo crescimento
e desenvolvimento fisico e emocional. Contudo, o exercicio da parentalidade é propicio a
inimeras mudancas e adaptac¢des na vida das pessoas, particularmente quando se coaduna

com processos patoldgicos infantis (Martins, 2013; Mckellar, Pincombe, & Henderson, 2009).

Quando o cancro é diagnosticado na crianca é como se o diagndstico fosse de toda a familia,
afetando ndo apenas a vida da crianca, mas reduzindo, também, a qualidade de vida de toda
a familia, podendo causar enormes mudancas na estrutura e desempenho familiar,
constituindo-se assim, como uma experiéncia perturbadora (Zakaryaee, Atashzadeh-
-Shoorideh, Ahmadi, & Fani 2017). Segundo os mesmos autores, a maioria das maes é
forcada a mudar o seu estilo de vida para poder acompanhar a crianga com cancro no
hospital ou em casa, os pais cuidam dos outros filhos e familiares e, desta forma, toda a

familia atravessa um processo de organizacdo de papéis, padrdes de interacdo e relacado
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interna e externa para se conseguir adaptar a esta nova condicdao de vida, afetada pela

doenca.

A responsabilidade de educar e assegurar o desenvolvimento fisico, mental, espiritual, moral
e social da crianca cabe primordialmente aos pais, visando proporcionar um nivel de vida
adequado. Quando a crianga adoece e lhe é diagnosticado um cancro, os pais orientam toda
a sua atencado e energia para a crianca doente e os planos e expetativas familiares terao de
ser adaptados as possibilidades e circunstancias do momento (Zakaryaee, Atashzadeh-
-Shoorideh, Ahmadi, & Fani 2017). Existe a necessidade de aquisicdo de novos
conhecimentos, desenvolvimento de novas competéncias e capacidades, de forma a dar
resposta as novas e mais complexas necessidades de cuidados apresentadas pelo filho

(Hutton, Munt, Aylmer, & Deatrick, 2012; Tong, Lowe, Sainsbury, & Craig, 2010).

Tornar-se pai ou mae de uma crianga com cancro implica um processo de transicdo, que
passa pela redefinicdo da propria identidade parental e de comportamentos, que se explicam
aluz de certas teorias de enfermagem, como é o caso da Teoria das Transi¢Oes de Afaf Meleis

(Meleis, 2010).

Confrontar-se com o diagndstico de cancro no filho, é referenciado por alguns autores como
um desgaste extremo que coloca os pais em risco. A situacdo familiar pode ser descrita como
uma interrupc¢ao no quotidiano das suas vidas, onde os pais vivenciam uma situacao irreal
com risco imediato de morte, comecando desde cedo a procurar informacgdes e outros
apoios, tais como, apoio social e dos profissionais de salude para lidarem com os seus
sentimentos, emoc¢des, inseguranca e medo (Fontes et al., 2019; llyas, Iram, & Jafri, 2016).
Os pais procuram informacdes sobre a tipologia do cancro do filho com o objetivo de
conhecer e compreender melhor toda a situacao e, assim, poderem sentir-se mais capazes
de cuidar da crianga, o que resulta na diminuicdo do seu stresse e ansiedade (Fontes et al.,

2019; Pazzinatto, Piazza, & Ambros, 2014).

O diagndstico de cancro no filho pode causar, para além dos problemas emocionais e
psiquicos, problemas financeiros substanciais visto que, durante os tratamentos, as criangas
precisam frequentemente de hospitalizacdo (Granek et al., 2014), implicando deslocagdes ao

hospital e auséncia laboral dos pais.

De acordo com Fontes e seus colaboradores (2019, pp.860), “os pais que cuidam dos filhos
com cancer se sentem fragilizados e impotentes, depositam esperanca nos profissionais da

saude que exalam as possibilidades concretas geradoras de mudancas no quadro clinico da
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crianca. Sendo assim, os pais apegam-se a equipa, criando expectativas e demonstrando a
necessidade de fortalecimento, cuidado e amparo”. Parafraseando Meleis e seus
colaboradores (2000), o enfermeiro é o principal cuidador do cliente/familia em transic3o,
por ndo haver ninguém tdo preparado para responder as necessidades e mudancas que a
mesma acarreta, potencializando assim, a aprendizagem e aquisicdo de novas competéncias.
O apoio dos enfermeiros é reconhecido como um importante fator de influéncia na
capacidade dos pais para lidarem, de forma positiva, com a doenca do filho (llyas, Iram, &
Jafri, 2016). Os enfermeiros e restante equipa devem apoiar os pais no processo de
reorganizacao de papéis, ajudando-os a enfrentar os desafios de todo o processo mantendo,
ao mesmo tempo, algum grau de controlo e autodeterminacdao. A principal missdao dos
enfermeiros é ajudar as pessoas a vivenciarem processos de transicdo, cuidando delas para

assegurar uma boa adaptac¢do e para conseguirem efetuar a transicdo de forma saudavel

(Meleis, 2010).

Na darea da Oncologia Pediatrica, os enfermeiros sdo uma excelente fonte de apoio,
orientacdo e informacdo, sendo considerados como especialistas na gestdao dos efeitos
secunddrios dos tratamentos e complicacbes decorrentes do cancro. Pais e criangas
encontram nos enfermeiros uma ajuda efetiva face as suas necessidades e preocupagoes
(Cherny et al., 2011), alguém que os ajuda na aquisicdo do conhecimento e das competéncias
necessarias para enfrentarem a situacdo. A maioria dos enfermeiros estad consciente da
relevancia da educacdo para a saude do cliente e da sua responsabilidade no desempenho
desta intervencdo (Park, 2005). As informacgdes pertinentes sobre o tratamento da crianca
com cancro devem ser fornecidas de forma clara e sincera aos pais e crianca. O cuidado na
enfermagem oncoldgica da-se numa relagdo comunicativa de troca de ideias, sentimentos e

emocoes (Arruda, Paula, & Silva, 2009).

Hedtke (2014) refere que trabalhar com criancas e familias com o diagndstico de uma doencga
grave ou mesmo de morte iminente requer habilidades especiais que sdo apreendidas,
geralmente, ao longo da atividade profissional, invitando toda a equipa interdisciplinar a
desenvolver competéncias que Ihe permitam ajudar as criangas e familias no encontrar de

esperanca aquando da ameaca de mudancgas dramaticas nas suas vidas.

Fraga (2019) defende que a concec¢do de praticas de apoio a parentalidade devem ser
incentivadas, no sentido de capacitar e dar autonomia aos pais para o desempenhar do seu
papel. A grande preocupacdo dos enfermeiros é o proporcionar os melhores cuidados a

populacdo sendo, para tal, necessario identificar as suas necessidades.
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No sentido de conhecer as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga e
assente nestes pressupostos, realizamos um trabalho de investigacdo com os seguintes

objetivos:

= Conhecer as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga;
= Analisar as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga;
= Conhecer as respostas adaptativas que os pais desenvolvem aquando do diagndstico

de cancro na crianga.

O contacto frequente com pais de criangas com cancro levou-nos a refletir sobre as
necessidades evidenciadas por estes aquando do diagndstico. Acreditamos que o
reconhecimento das necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga surge
como uma mais-valia para que estes possam participar mais ativamente nos cuidados ao seu

filho melhorando, consecutivamente, o seu papel parental.

Para alcancar os objetivos delineados, a nossa investigacao assentou num estudo de cariz
qualitativo, de natureza exploratdria e descritiva. Os participantes foram pais de criangas
com cancro, ap6s a fase inicial de diagnéstico, acompanhadas no CROP do CHUSIJ. Os dados
do estudo foram recolhidos através de uma entrevista semiestruturada, sendo que toda a
informacdo foi tratada com recurso ao método de andlise de conteldo proposto por

Laurence Bardin (Bardin, 2014).

No decurso de todo o trajeto investigativo fundamentamo-nos, principalmente, no processo
indutivo. Deste modo, a redacdo do estudo esta intimamente relacionada com a abordagem
metodoldgica escolhida, a qual prevé a integracdo da teoria, a posteriori, dos factos e a partir

da analise dos dados.

Ao longo do documento referimo-nos frequentemente a crianga e pais com cancro, contudo,

pretende-se abranger a crianca/adolescente/familia com cancro.
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O trabalho encontra-se estruturado em dois capitulos. Apds a nota introdutoria,
apresentamos o primeiro capitulo, referente ao desenho de estudo, opcbes e percurso
metodoldgico que orientou a investigacdo, compreendendo o tipo de estudo, a sua
finalidade e objetivos, descricdo e caracterizacdo do instrumento de recolha de dados,
processo adotado para o tratamento dos dados e, por fim, as considera¢des formais e éticas
requeridas para a prossecucdo do trabalho. No segundo capitulo, apresentamos a analise e
discussdo dos resultados obtidos, estruturada nos diferentes dominios que emergiram da
analise. Terminamos com as consideragdes finais, limitacdes do estudo e com a alusdo a
outras perspetivas para futuras investigacdes e com a apresentacdo das referéncias

bibliograficas.
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1. DESENHO DO ESTUDO

A pesquisa em enfermagem é definida por Polit e Beck (2019) como uma investigacdo
sistematica que, através da utilizacdo de métodos organizados, torna possivel a obtencdo de
dados fidedignos sobre tematicas importantes para e sobre o exercicio profissional. Salienta-
-se, cada vez mais, a importancia da evidéncia cientifica para a pratica de enfermagem, de
forma a melhorar as praticas clinicas e a responder as necessidades individuais e globais das

populagdes (Liitzén, 2017).

Viver e conviver com a doencga oncoldgica é sempre uma situacdo negativa e traumatica para
os intervenientes. Quando ocorre na crianga, a situacdo agrava-se, pois € percecionada como
a interrupcao de um projeto de vida perspetivado e afigura-se impeditiva das atividades de
vida normais dos pais. Na pratica clinica, convivemos com pais que experienciam esta
realidade complexa e que necessitam de reformular a sua dindmica familiar. O
reconhecimento destas necessidades, por toda a equipa interdisciplinar, ndo sé é
fundamental para a prestacdo de cuidados de exceléncia, como também para a obtencdo de

ganhos em saude para a crianca e familia. Estes ganhos em salude sdo o

“reflexo da melhoria dos resultados e traduzem-se por ganhos em anos de vida, pela
reducdo de episddios de doenca ou encurtamento da sua duracédo, pela diminuicdo da
incapacidade tempordria ou permanente, pelo aumento da funcionalidade fisica e
psicossocial e, ainda, pela reducdo do sofrimento evitavel e a melhoria da qualidade
de vida relacionada ou condicionada pela saude.” (Ministério da Saude cit. Diregdo

Geral da Saude, 2012, pp.2).

N3o é apenas através do ensino e aprendizagem que resumimos o cuidar em enfermagem,
mais dificil do que isso é pesquisar o cuidar em enfermagem, documentar a arte de
enfermagem, descrever e suscitar a interacao entre o enfermeiro e o cliente, definir qual o
significado do cuidado ao cliente, assim como reconhecer os efeitos e resultados desse
cuidado (Beck, 2013). Segundo a mesma autora, o desenvolvimento da pratica de
enfermagem sé é possivel através da analise introspetiva, da identificacdo de intervencdes,
discernimento interpretativo, producdo de evidéncias que revelem efetividade e da criagdo

de novas teorias.
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A definicdo do método é um dos aspetos fulcrais na investigacao, referindo-se a especificagdo
dos passos que devem ser dados para se alcancar um determinado fim, delineando, deste
modo, a estratégia que norteia todo o processo de investigacdo (Carvalho, 2009). O percurso
metodoldgico engloba todos os elementos que ajudam a conferir a investigacdo um caminho

ou dire¢do, com o intuito de obter resultados crediveis (Freixo, 2011).

Neste capitulo apresentam-se as opg¢des e o percurso metodoldgico, assim como as
respetivas justificacGes para as decisdes tomadas, com o intuito de responder a questdo de
investigacdo e aos objetivos propostos. Refere-se assim: o tipo de estudo; a questdo de
investigacdo e a finalidade; o contexto do estudo; a populacdo e os participantes; o
instrumento de recolha de dados e o processo; o tratamento dos dados; e, por fim, as

consideragGes de natureza ética subjacentes a todo o processo de investigagao.

1.1.Tipo de Estudo

Cada ramo da investigacdo cientifica é baseado num conjunto de fendmenos, perspetivas
tedricas ou paradigmas (Bowling, 2014). Segundo Strauss e Corbin (2008), o modo como se
formula a questdo de investigacdo é muito importante porque determina, em grande parte,

o0 método de pesquisa e os procedimentos a utilizar pelo investigador.

Ao ser definida a questdo de investigacdao “Quais sdo as necessidades dos pais face ao
diagndstico de cancro na crianga?”, ndo pretendiamos verificar teorias ja existentes, nem
medir nada, mas antes perceber a perspetiva dos pais que participassem no estudo, com o
objetivo de permitir uma melhor interpretacdo e compreensao dos processos de vivéncia do

papel parental, nesta situacdo de doenca.

Estudos que visam a descricdo, exploracdo e compreensao de fendmenos e comportamentos
baseados na interpretacdo individual dos sujeitos enquadram-se no paradigma qualitativo.
De igual modo, face a natureza do fendmeno em estudo, a presente investigacdo insere-se
no paradigma qualitativo. A nossa opgdo por este método recaiu, sobretudo, na necessidade

de explorar as vivéncias dos pais face ao diagndstico de cancro na crianca. O paradigma
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qualitativo permite explorar novos tdpicos e obter dados detalhados sobre questbes de

investigacdo complexas (Bowling, 2014).

Durante muitos anos, pensou-se que o conhecimento em enfermagem, tal como em outras
areas da saude, apenas poderia resultar da investigacdo de natureza quantitativa. Contudo,
durante os ultimos anos tem-se constatado a aceitacdo crescente da pesquisa de cariz
qualitativo em saude. Prova disso, é o aumento crescente de publicagdes com contributos e
desafios para o conhecimento na area da saude, alicercadas no paradigma qualitativo, no
sentido de utilizar os resultados, melhorar o conhecimento e as praticas dos profissionais de

saude e da populagdo, ou promover mais investigacdo (Mercado-Martinez, 2011).

A pesquisa de natureza qualitativa incide sobre aspetos da vida das pessoas, experiéncias
vividas, comportamentos, emocdes e sentimentos. Alguns dos dados obtidos podem ser
quantificados, mas a maior parte da analise é interpretativa, referindo-se a um processo nao
matematico de interpretacdo, feito com o objetivo de descobrir conceitos e relagdes nos
dados brutos e, por sua vez, organizar esses conceitos e relagdes num esquema explanatdrio

tedrico (Strauss, & Corbin, 2008).

De acordo com Polit e Beck (2019), o paradigma qualitativo tem de obedecer a trés critérios
cientificos: critério de objetividade, exterior, ligada a natureza e a uma verdade sobre o
mundo ainda ndo revelada; critério de fidelidade, admitindo que esta é definida em relagado
a persisténcia de um procedimento para obter a mesma resposta, independentemente de
como e quando foi produzida; e critério de validade, definida em fungdo da capacidade de

um procedimento produzir a resposta correta.

O estudo das necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga, no contexto do
CROP do CHUSIJ, visa a compreensdao de um fendmeno. A finalidade n3do é avaliar, mas
fornecer um conhecimento preciso das varidveis envolvidas, através da exploragdo e
descricdo desse fendmeno. Entendemos que o nosso estudo, enquadrado neste paradigma,

permite a obtencdo de respostas fidveis as questdes de investigacao.

A investigacdo descritiva utilizada neste estudo assenta em estratégias de pesquisa para
observar e descrever comportamentos, incluindo a identificacao de fatores que possam estar
relacionados com um fendmeno em particular (Freixo, 2011), pois a “descricdo funciona bem
como método de recolha de dados, quando se pretende que nenhum detalhe escape ao

escrutinio” (Bogdan, & Biklen, 1994, pp.49).

33



Nesta abordagem, o objetivo principal é o de compreender de uma forma global as situagdes,
as experiéncias e os significados das acdes e das perceg¢des vivenciados pelos participantes

através da sua explicacdo e descricdo (Bogdan, & Biklen, 1994).

1.2.Questao de Investigacao, Objetivo e Finalidade

A questdo de investigacdo é o ponto de partida, a interrogacdo explicita que orienta a
investigacdo, por forma a reduzir o problema a um tamanho viavel (Fortin, 2009). Embora a
qguestdo de investigacdao seja ampla, estreita-se progressivamente, focando-se durante o
processo de pesquisa a medida que os conceitos e suas relacdes sdo descobertos (Strauss, &
Corbin, 2008). Assim, para conducdo do estudo, delinedmos a seguinte questdo de

investigacao:
e Quais sdo as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga?

No que respeita ao objetivo do estudo, este indica-nos a direcao, ou seja, o que se pretende
atingir com o préprio estudo (Fortin, 2009). Numa investiga¢do, o objetivo “constitui um
enunciado declarativo que precisa as variaveis-chave, a populacdo alvo e a orientacdo da
investigacao, indicando, consequentemente, o que o investigador tem intencao de fazer no

decurso do estudo” (Freixo, 2011, pp.164).
O nosso trabalho desenvolveu-se de forma a dar resposta aos seguintes objetivos:

e Conhecer as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na criancga;
e Analisar as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga;
e Conhecer as respostas adaptativas que os pais desenvolvem apds o diagndstico de

cancro na crianga.

Com este estudo, pretendemos contribuir para o melhor conhecimento e a qualidade dos
cuidados prestados pelos pais a crianga com cancro, com o desenvolvimento de uma pratica
de cuidados em parceria com estes, cooperando para a obtencdo de ganhos em saude para
as criangcas com cancro e suas familias, bem como uma maior visibilidade e da
imprescindibilidade dos cuidados a crianga.
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1.3.Contexto do Estudo

O estudo foi realizado no CROP do CHUSJ. O CROP presta assisténcia a criancas e
adolescentes com idades compreendidas entre o primeiro dia de vida e os 17 anos e 365 dias,
com diagnéstico ou suspeita de doenca oncoldgica, a exce¢do dos tumores liquidos. No ano
de 2017, agregando toda a potencialidade da regidao Norte, foi reconhecido, em colaboracao

com o Instituto Portugués de Oncologia (IPO) do Porto, como CROP do Norte.

Este Centro de Referéncia distribuiu as suas atividades em duas areas de cuidados, o
Internamento e o Ambulatério, reunindo este uUltimo as valéncias de Consulta Externa,
Hospital de Dia e Atendimento ndo Programado a criangas e adolescentes com doencga
oncoldgica. Para além disso, pais e criancas tém ainda ao seu dispor varios servigos de apoio:
pedagégico e educativo, nutricional, social, psicolégico, espiritual e religioso,
aconselhamento genético, de subespecialidades pediatricas, da Unidade Moével de Apoio
Domicilidrio (UMAD), da Fundagdo do Gil e, de outras associa¢des, como a Operac¢do Nariz
Vermelho, a ACREDITAR e a Associacdo Nuvem Vitdria, bem como duas “Casas”
disponibilizadas através do servico social, a Casa Ronald McDonald e a Casa ACREDITAR, que
acolhem gratuitamente as familias da zona norte do pais, para acompanharem os seus filhos

nos tratamentos oncoldgicos.

Relativamente ao Hospital de Dia, este encontra-se aberto de segunda a sexta-feira, das 8 as
17 horas, sendo constituido por dois gabinetes médicos, uma sala de enfermagem com
quatro cadeirbes e trés camas, sendo duas destinadas a criancas que poderdo requerer

isolamento, uma casa de banho comum a pais e criangas e uma sala ludico-pedagdgica.

As criancas e adolescentes em tratamento ativo da sua doenga oncoldgica, devem dirigir-se
ao Hospital de Dia sempre que tenham Consulta Externa de Oncologia Pediatrica, ou
Atendimento de Enfermagem programados, ou caso apresentem alguma alteracdo no seu
estado clinico. Eventualmente, se a crianca necessitar de prolongar um tratamento que
iniciou no Hospital de Dia, como por exemplo um tratamento de quimioterapia, sera
encaminhada para o Internamento, mantendo o carater de ambulatdrio. Aos fins de semana
e feriados, visto que o Hospital de Dia se encontra encerrado, o regime de ambulatério é

efetuado no Internamento, por forma a facilitar a continuidade de cuidados prestados no
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Hospital de Dia, facilitando a integracdo destes tratamentos nas rotinas habituais das

criangas.

O servico de internamento da resposta a situa¢des que impliquem uma hospitalizacdo mais
prolongada, como os tratamentos de quimioterapia, os pds-operatérios ou casos de
neutropenias febris que requeiram antibioterapia intravenosa e isolamento, para além de

uma vigilancia continua do estado clinico da crian¢a ou do adolescente.

A capacidade total do servico é de oito quartos privados, com casa de banho, no sentido de
proporcionar toda a privacidade, tranquilidade e seguranga a crianca e a sua familia. Cada
quarto possui uma televisdo, campainha, um cadeirdo e um divd desdobravel, para que
durante o periodo noturno, o acompanhante da crianga possa descansar. O servigo possui,
também, uma sala de enfermagem, um gabinete médico, uma sala ludico-pedagdgica e uma
sala destinada exclusivamente aos pais, com sofa e televisdo, frigorifico e mesa de refeigoes,
encontrando-se decorada de forma a proporcionar um ambiente mais acolhedor e agradavel

para os pais.

A estrutura fisica do servigo de internamento possibilita a cada crianga ser acompanhada por
duas pessoas, no maximo, no periodo das 8 as 22 horas, sendo que uma dessas pessoas (pai,
mae ou pessoa significativa para a crianca) podera permanecer com a crianca durante as
vinte e quatro horas. Ndao s3ao permitidas visitas no servico, salvo se ambos os
acompanhantes ndo puderem estar presentes, nesse caso, é permitida a entrada no servigo

de uma terceira pessoa.

O CROP tem uma vasta equipa interdisciplinar, altamente experiente, integrando vinte e um
enfermeiros, sendo um deles o enfermeiro gestor, com especialidade e mestrado em
Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, dez enfermeiros especialistas em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatrica, um destes com Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e
Pediatria, e dois enfermeiros especialistas em Enfermagem de Reabilitacdo, sendo um
destes, detentor do Mestrado em Enfermagem de Reabilitacdo e seis enfermeiros
generalistas. H4 quatro enfermeiros a realizarem o curso de Mestrado em Enfermagem de
Saude Infantil e Pediatria e uma enfermeira a realizar o curso de Doutoramento em Ciéncias
da Enfermagem. Para além da equipa de enfermagem o servigo conta com uma equipa de
médicos pediatras, uma psiquiatra, uma nutricionista, um psicélogo, uma assistente social,

uma educadora de infancia, assistentes operacionais e uma equipa ludico-pedagdgica.
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No Internamento, cada turno é assegurado por dois enfermeiros, sendo o método de
trabalho adotado, o método individual. Cada enfermeiro assume total responsabilidade pelo
planeamento, execucdo e avaliacdo dos cuidados as criangas e familias pelas quais é

responsavel.

A admissao no CROP de uma crianca, com suspeita de cancro, difere de situacao para
situacdo. De uma forma geral, os pais recorrem ao servico de Urgéncia Pediatrica por
ocorréncia de um ou varios sintomas que as criancas podem apresentar, ou entdo porque a
crianca vem encaminhada de outro Hospital da regido Norte do pais. Aquando de uma
suspeita de cancro, as criancgas sao internadas no servico de Internamento de Oncologia
Pediatrica para iniciarem exames, no sentido da confirmacdo do diagndstico. Apds
confirmacdo do mesmo, é atribuido a crianga um médico de referéncia do CROP, sendo ele,
preferencialmente, o elo de ligacdo com a restante equipa, iniciando-se, posteriormente, os
procedimentos necessarios para o estadiamento da doenca. A equipa do CROP, incluindo o
enfermeiro, reline-se semanalmente, na Consulta de Grupo Oncoldgico Pediatrico, para

discutir e estabelecer as estratégias terapéuticas a implementar em cada crianga.

O acolhimento da crianca e da familia, no servico, é feito pela equipa de enfermagem,
procedendo-se a orientacdo e esclarecimento de duvidas relativamente ao funcionamento
do Centro de Referéncia. As normas de servico, referidas pelos enfermeiros, passam
sobretudo pela higienizacdo correta das maos e a utilizacdo de equipamento de protecao
individual (bata e mascara). Em certos casos, se a crianga necessitar de isolamento de
contacto, o quarto é devidamente assinalado e os pais, para além do equipamento referido,
deverdo também colocar luvas de protecdo. Todo o material que se encontre dentro do
quarto deverd ser lavavel ou passivel de desinfecdo com solucdo alcodlica. E, também,
explicitado aos pais que ndo devem ser armazenados alimentos dentro do quarto, nem é
permitido trazer comida do exterior previamente confecionada, salvo em casos excecionais
avaliados pela equipa de enfermagem. E-lhes, também, explicitado que n3o devem
manipular os monitores e as maquinas perfusoras, informando-os que, em caso de
necessidade, deverdo tocar a campainha e, assim que possivel, um enfermeiro deslocar-se-a

ao quarto para os ajudar.

Aguando da alta do servico de Internamento é fornecida aos pais a Nota de Alta Médica e a
Nota de Alta de Enfermagem, que possibilita a continuidade de cuidados tanto em Hospital

de Dia, como na eventualidade de terem de recorrer ao servico de Urgéncia do CHUSJ para
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além do horario de funcionamento do Hospital de Dia. Aquando da alta hospitalar, é dado

aos pais um documento de autorizagdo para a saida do servico.

1.4.Participantes do Estudo/Populagdo

Ap0s a definicdo do problema de investigacdo, da questdo de investigacdo e dos objetivos é
necessario definir a popula¢do alvo da recolha de informacéo. A populagdo alvo é o conjunto
de todos os elementos que tém em comum alguma caracteristica de interesse para o estudo

e preenchem os critérios de sele¢do previamente definidos (Fortin, 2009).

A populacdo alvo e a amostra sdo conceitos intrinsecamente ligados. Almeida e Freire (2007,
pp.113) definem populacdo alvo como “o conjunto dos individuos, casos ou observacoes
onde se quer estudar o fendmeno”. Contudo, e considerando que ndo existem meios para
realizar o estudo a toda a populacdo, podemos, a partir desta, criar uma amostra, definida

como “a fracdo de uma populacgdo alvo sobre a qual se faz o estudo.” (Fortin, 2009, pp.312)

Num estudo qualitativo, os objetivos da amostra sdo o de proporcionar a melhor
compreensdo do fendmeno a estudar e permitir o acesso ao maior nimero de realidades
gue compode esse mesmo fendmeno. Streubert e Carpenter (2013) defendem que o tamanho
da amostra em pesquisas qualitativas é determinado pela finalidade da pesquisa, bem como
pela qualidade dos participantes, permitindo ao investigador recolher dados bastante
diversos, identificando assim, um grande nimero de conceitos. Ao assumir a investigacdo, o
investigador deve observar e entrevistar pessoas que tenham experienciado o fenémeno de
interesse e que se constituam como elementos ativos na pesquisa, potenciando uma melhor

compreensdo do fendmeno em estudo (Streubert, & Carpenter, 2013).

Para este estudo, recorremos a uma amostragem ndo probabilistica, intencional. A
amostragem ndo probabilistica possibilita ao investigador selecionar os elementos da
populacdo para compor a amostra (Polit, & Beck, 2019). Ja a opgdo por uma amostragem
intencional debrucou-se na necessidade deliberada da escolha dos casos que melhor
contribuem para o estudo, com o intuito de providenciar qualidade e exaustividade na

descricdo, discussdo e reflexdo dos fendmenos estudados.
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Com base nas premissas anteriormente referidas, para a selecao dos participantes foram

estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo:

e Pais de criancas diagnosticadas com cancro e internadas no servico de Oncologia
Pediatrica do CHUSJ;

e Pais de criancas diagnosticas com cancro com mais de um més de
internamento/diagndstico;

e Aceitarem participar no estudo.
Como critério de exclusdo foi definido:

e Pais que ja haviam vivenciado a experiéncia de cuidar de outro filho com cancro;
e Pais de criangas diagnosticadas com cancro ha mais de doze meses;

e Pais que ndo falassem fluentemente a lingua portuguesa.

A escolha dos critérios definidos para a investigacdo teve em conta a pesquisa e andlise
documental em obras ligadas a tematica e as questdes éticas que se colocam perante o
diagndstico de uma crianga com cancro, tendo em conta que os pais, numa fase inicial, se
encontrariam fragilizados e em choque, tornando o contributo para a pesquisa diminuto e

com pouca fiabilidade.

Por outro lado, e apesar do cancro ser visto como uma experiéncia marcante na vida dos
pais, com o passar do tempo, estes vao canalizando as suas necessidades para outras
realidades vivenciadas pela crianca, pelo que, ao nivel temporal, considerou-se incluir

participantes com conhecimento do diagndstico até um ano apds o diagnéstico.

Os participantes do estudo foram onze pais, entre o primeiro e o décimo segundo més apds

a confirmacdo do diagndstico de cancro na crianga/adolescente.
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1.5.Instrumento e Processo de Recolha de Dados

A qualidade de qualquer investigacdo depende, de forma consideravel, da validade e da
fidelidade dos instrumentos de medida utilizados, assumindo-se assim como qualidades
fundamentais de qualquer instrumento (Polit, & Beck, 2019). De acordo com o tipo e
objetivos do estudo, e as questdes de investigacdo, o pesquisador determina o tipo de

instrumento de recolha de dados a recorrer (Fortin, 2009).

Para obtermos dados acerca das vivéncias, ideias e perspetivas dos participantes sobre o
fendbmeno em estudo, recorremos a entrevista semiestruturada, utilizando um guido
orientador das questGes sobre as necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na
crianca. A entrevista semiestruturada é, porventura, uma das técnicas mais utilizadas na

investigacao qualitativa.

A entrevista é uma das técnicas mais comuns e poderosas usadas para o estudo e a
compreensdo do ser humano (Benney, & Hughes cit. Fontana, & Frey, 1994), apresenta uma
grande variedade de usos e uma multiplicidade de formas, podendo ir desde a troca verbal,
sendo esta a mais comum, até a mais complexa, através de entrevistas de grupo,
questionarios enviados por correio ou pesquisas por telefone. Freixo (2011) refere-se a
entrevista como o ato de perceber o realizado entre duas pessoas. A entrevista afirma-se
como uma técnica que permite o relacionamento estreito entre o entrevistador e o
entrevistado, assumindo proximidade e interacdo entre ambos, pelo que necessita do

contacto face a face com a pessoa ou grupo, possibilitando a compreensao dos pensamentos,

sentimentos e interpreta¢des (Fontana, & Frey, 1994).

A entrevista semiestruturada possui varias vantagens, destacando-se a flexibilidade, para
garantir uma resposta mais profunda, a criacdo de uma relacdo de confianca entre o
entrevistador e o entrevistado, bem como a possibilidade do entrevistador estar atento aos
sinais corporais apresentados e a expressdo de emogdes dos entrevistados (Coutinho, 2011).
Nesta técnica é utilizado um guido como instrumento de recolha de dados, que serve de fio
condutor ao entrevistador, para que todas as areas previamente delineadas sejam abordadas

(Polit, & Beck, 2019).
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A construcdo do guido da entrevista tem em vista uma organizagdo tematica sequencial,
onde as questbes e os temas a abordar, sdao determinados previamente, deixando, no
entanto, espaco suficiente ao entrevistador para explorar mais detalhadamente, aquilo que
é referido pelos entrevistados (Kerlinger, 1986 cit. Fontana, & Frey, 1994). As questdes que
compdem o guido devem ser abertas e relacionadas aos temas a abordar, formuladas de
forma clara e objetiva, elaboradas com cuidado acrescido para evitar duplo sentido ou algum
tipo de ambiguidade. As melhores questdes sdo aquelas que extraem as respostas mais
longas do entrevistado. Paralelamente, torna-se indispensavel a utilizagdo de uma linguagem

simples e de acordo com o quadro de referéncia dos participantes (Polit, & Beck, 2019).

Bowling (2014) afirma que as qualificacdes essenciais de um bom entrevistador passam pela
sensibilidade e a capacidade de estabelecer um bom relacionamento com uma ampla
variedade de pessoas, de ser motivador, positivo, confidvel e um bom ouvinte. O
entrevistador tem de adotar uma postura neutra, de forma a ndo mostrar aprovacao ou
desaprovacdo, e ter uma voz clara e percetivel ao entrevistado. Para além disso, também
precisa de habilidade para manter o interesse e a motiva¢do do entrevistado durante toda a

entrevista.

A entrevista deve ser realizada no momento e no local mais oportuno e agradavel para o
entrevistado, dado que quanto mais confortavel este estiver, maior serd a probabilidade de
partilhar informacdo relevante para o estudo (Streubert, & Carpenter, 2013). O entrevistador

deve evitar interrupg¢des no decurso da realizacdo da entrevista.

No final da entrevista, o entrevistador deve ser capaz de deixar o entrevistado num estado
de espirito positivo, mesmo que isso possa ser dificil, dada a tematica da entrevista ser, por
vezes, stressante ou angustiante para quem é entrevistado (Bowling, 2014), como é o caso
do presente estudo. Para finalizar, o investigador devera verificar se nenhuma pergunta do
guido foi omitida, questionar os intervenientes sobre a vontade de acrescentarem ou
referirem mais algum aspeto, agradecer-lhes a participacdo no estudo, deixando-os

satisfeitos e dispostos a participar em novas pesquisas.

Relativamente ao nosso estudo, elaboramos o guido da entrevista (ANEXO I) em funcdo de
trés eixos tematicos, nomeadamente as necessidades dos pais face ao diagndstico, o
conhecimento dos pais acerca das implicacdes resultantes do diagndstico e a preparacdo dos
pais para lidar com as mudancgas decorrentes do diagndstico de cancro na crianca. Apds a

construcdo do guido da entrevista, foi realizado um pré-teste ao mesmo, com o objetivo de
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determinar a clareza e compreensibilidade das questes, a sua eficacia, possibilitando

correcdes preliminares e servindo, também, para o préprio treino do entrevistador.

As entrevistas foram realizadas no periodo entre fevereiro e abril de 2020, no servico de
internamento do CROP do CHUSJ. Estas foram realizadas num ambiente calmo e acolhedor
para o entrevistador e o entrevistado — sala ludico-pedagdgica — sendo que em alguns dos
€asos, as criangas se encontravam presentes, distraidas, a brincar. As entrevistas decorreram
numa so sessdo com a participacdo de um dos pais. Ao investigador coube langar as questdes,
tendo por base o guido da entrevista, e ouvir os participantes, deixando-os a vontade para
expor as suas ideias, sentimentos e emoc¢des sobre as questdes colocadas. Pretendia-se,
deste modo, criar um momento descontraido e facilitador do seu discurso, verificando-se a
sua eficacia. A duracdo das entrevistas variou entre quarenta e um minutos e duas horas e
dezassete minutos, sendo a média de uma hora e seis minutos. Todas as entrevistas foram

gravadas em suporte de dudio e, posteriormente, transcritas na integra.

O tempo entre as entrevistas foi por vezes longo, aumentando o periodo de recolha de
dados, dado a inexisténcia de criancas e pais no servico de Internamento que cumprissem os

critérios de inclusdo estabelecidos para o estudo.

O numero de entrevistas necessdrias, em estudos qualitativos, baseia-se na necessidade de
informacao e na qualidade da informacado obtida. Neste sentido, a questdao que sempre se
coloca é por quanto tempo o investigador deve continuar a recolha de dados. A saturacdo de
dados é atingida quando mais nenhum dado novo ou relevante pareca surgir em rela¢do ao
tema em estudo, e a redundancia seja alcancada (Strauss, & Corbin, 2008; Polit, & Beck,
2019). No nosso estudo, a decisdo de terminar a colheita de dados, ao fim de onze
entrevistas, teve em conta o principio da saturacdo de dados, uma vez que as experiéncias
descritas pelos participantes comecaram a repetir-se, ndo surgindo dados novos que dessem

relevo ou que pudessem enriquecer mais o estudo.
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1.6.Tratamento dos Dados

No processo de investigacao qualitativa, o tratamento dos dados emerge da informacao
recolhida, através de técnicas selecionadas para o efeito e tendo por base a natureza e
objetivos do préprio estudo. Ao assumirmos que os dados, neste tipo de investigacdo, sdo
produzidos e interpretados pelo investigador, assumimos, também, desde logo, que eles sdo
reflexo de subjetividade. Contudo, a subjetividade desse envolvimento ndo pode ir
demasiado longe, por forma a ndo enviesar o conhecimento e a interpretacao da realidade
(Bogdan, & Biklen, 1994). Por vezes, torna-se necessario que o investigador se distancie da
crenga socioldgica na significacdo da regularidade (Bardin, 2014), devendo equilibrar a
necessidade de concisdo com a necessidade de manter a riqueza dos seus dados (Polit, &
Beck, 2019). Realizar uma boa andlise qualitativa requer criatividade e habilidades induzidas

sélidas, ou seja, o universal a partir do particular.

Na organizacdo e controlo dos dados, o primeiro passo a realizar consiste na escolha de um
método que permita organiza-los. A analise de conteludo surgiu como sendo a técnica de
tratamento da informacdo mais adequada ao desenho do nosso trabalho. Apds a conclusdo
da recolha de dados, foi efetuada a transcricdo (na integra) das entrevistas, resultando num
total de 157 paginas. Durante as entrevistas foi dada atencdo a aspetos da linguagem nao
verbal empregada pelos participantes como o riso, as hesitacGes, o choro e o siléncio,

registando-se a sua ocorréncia.

Posteriormente, deu-se inicio ao tratamento dos dados através do processo de andlise de
contetdo, de acordo com os pressupostos de Laurence Bardin (2014). A autora define a
analise de conteddo como “um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes visando
obter por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condi¢cdes de produgdo/rececdo (varidveis inferidas) destas mensagens” (2014, pp.44),
apontando o conhecimento de varidveis de ordem psicoldgica e socioldgica, por meio de
mecanismos dedutivos com base em indicadores reconstruidos a partir de uma amostra de
mensagens particulares. A analise de contelddo envolve examinar os dados narrativos para

identificar temas proeminentes e padrées entre esses mesmos temas (Polit, & Beck, 2019).
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E um processo delicado que visa inferir algo, a propésito de uma dada realidade, através do
confronto com um conjunto de entrevistas representativas de uma populagao de individuos

ou grupo social (Bardin, 2014).

Na analise de conteldo, a mensagem pode ser submetida a uma ou varias dimensdes de
analise. Desta forma, classificar elementos em categorias impd&e a investigacdo do que cada
um deles tem em comum com os outros (Bardin, 2014). As categorias devem ser
representativas de fendmenos que simbolizam ideias analiticas importantes, como
problemas, questdes, preocupacbes e assuntos, que sdo indispensdveis para o estudo
(Strauss, & Corbin, 2008). A categorizacdo é uma fase sensivel do processo de analise de
conteldo e devera ser realizada por mais de um investigador, por forma a que os resultados
possam ser comparados, garantindo a fidelidade da investigacdo (Ribeiro, 2010). No presente
estudo a andlise foi realizada pelo investigador principal e pelas orientadoras sendo,

posteriormente, discutido entre todos o resultado.

Strauss e Corbin (2008) defendem que agrupar conceitos em categorias permite ao
investigador reduzir o nimero de unidades com as quais trabalha. A literatura sobre a analise
de conteudo refere-se, com frequéncia, a unidades de significado, sendo estas unidades
definidas, essencialmente, pelo menor segmento de um texto que contém uma parte
reconhecivel de informagdo (Polit, & Beck, 2019). A unidade de significado é, também,
descrita como unidade de registo, sendo definida por Bardin (2014, pp.130) como “unidade

de significacdo a codificar e corresponde ao segmento de contelddo a considerar como

unidade de base, visando a categorizacdo e a contagem frequencial.”.

Por forma a garantir a exclusividade, pela verificacdao de que cada unidade de registo apenas
integra uma categoria, Bardin (2014) propde a exaustividade da andlise de conteudo, no

sentido de todas as unidades de registo semelhantes serem colocadas numa categoria Unica.

Para Bardin (2014), as categorias podem ser criadas a priori ou a posteriori, isto é, a partir da
teoria ou apds a colheita de dados, respetivamente. Na categorizacdo a priori é fornecido o
sistema de categorias, a partir de um referencial tedrico, e repartem-se da melhor maneira
possivel os elementos. Na categorizacdo a posteriori, o sistema de categorias é resultado da
classificagdo progressiva dos elementos, através de palavras, frases, entre outros, sendo que

o titulo da categoria so é definido no final da operacao (Bardin, 2011 cit. Cdmara, 2013).

No nosso estudo, optou-se por um modelo de analise categorial a posteriori, pelo que as

subcategorias, categorias e dominios do nosso estudo, foram estabelecidos tomando-se por
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base o discurso dos entrevistados. Posteriormente, estabelecemos um referencial tedrico

com base nesta categorizacao.

Durante a andlise e a interpretacdo dos dados é desenvolvida uma matriz de analise de
conteludo que comporta as narrativas dos participantes, sendo destacados os aspetos
identificadores e as unidades de registo semelhantes, que serdao agrupadas em categorias e

respetivas subcategorias.

No sentido de ser facilitada a organizacdo da matriz, para além da transcricdo dos excertos
das narrativas dos participantes, apresentados em italico, utilizaram-se os seguintes codigos

ou simbolos semanticos:

E1, E2, E3... até E11 — que corresponde a identificacdo da entrevista 1, entrevista 2, ... até a

entrevista 11;
(...) — Indica que ha excertos da transcricdo original que ndo foram relevantes para a analise;
... — Significa uma pausa ou momento de hesita¢do no discurso;

[ ] — Colocada entre paréntesis retos uma palavra, ou frase de ligacdo com as unidades de

registo, ou alguma informacao que enriquece o discurso.

As diferentes fases da andlise de conteldo organizam-se em trés momentos cronolégicos: a
pré-andlise; a exploracdo do material; e o tratamento, inferéncia e interpretacdo dos

resultados.

A primeira fase corresponde a um periodo de organizacdo, com o objetivo de tornar
operacionais e sistematizar as ideias iniciais, através da escuta e transcricdo rigorosa do
contetdo das entrevistas. Durante todo este processo de pré-andlise, foram tidas em
consideracdo as regras de exaustividade, condi¢cdo que estipula que ndo se pode deixar de
fora elementos por uma qualquer razao; representatividade que defende que os elementos
a analisar devem ser representativos do universo inicial; homogeneidade, em que os
elementos escolhidos devem obedecer a critérios de escolha; e pertinéncia das categorias,
na qual os elementos devem ser adequados de forma a corresponderem aos objetivos que
suscitam a analise. A segunda fase, da exploracdo do material, compreende a aplicacdo
sistematica de operacdes de codificacdo, decomposicdo ou enumeracao, sendo considerada
a fase mais longa da anadlise de conteudo. A ultima fase, consiste no tratamento dos dados,
em bruto, de forma a torna-los significativos e vélidos. A partir destes resultados, o

investigador pode concluir inferéncias e sugerir novas dimensdes tedricas (Bardin, 2014).
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Na ultima fase deste percurso tedrico, Bardin (2014) remete-nos para a interpretacdo dos
dados por meio da inferéncia, através da operacdo ldégica, pela qual se admite uma
proposicdo em virtude da sua ligacdo com outras proposicoes, ja aceites como verdadeiras.
Aintencdo da andlise de conteldo é a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cdes de
producdo ou rececao. Deste modo, procura-se estabelecer uma relagdo entre as estruturas

semanticas ou linguisticas e as estruturas psicoldgicas ou sociolédgicas dos enunciados.

1.7.Questdes Eticas

Uma vez elaborado o plano de pesquisa, o investigador tem pela frente a problematica do
acesso a informacdo, tornando-se necessario abrir caminhos sem, no entanto, descurar todas
as questbes éticas inerentes. Falar de ética em investigacdo humana pressupde, como
essencial, o direito ao anonimato, a privacidade e a confidencialidade. Naturalmente que os
dados recolhidos dos participantes se constituem como informacdes valiosas para o
investigador, contudo, este deve assumir todas as precau¢des para que O acesso a esses
mesmos dados ndo tenha um caracter publico (Freixo, 2011). Nunes (2013) explicita seis
principios da bioética que devem guiar a investigacdo, sendo estes os pilares que sustentam
a definicdo das regras essenciais para a elaboracdo de um trabalho de investigacdo: o
principio da confidencialidade, da beneficéncia e da ndo maleficéncia, da fidelidade, da

justica e da veracidade.

Para garantir o anonimato, a privacidade e a confidencialidade dos participantes recorreu-se
a codigos de identificacdo, pelo que estes foram mencionados ao longo do trabalho por E1,

E2, E3, como referido anteriormente.

Na presente investigacdo, para assegurar todos os principios éticos, come¢amos por
contactar a Enfermeira Chefe e a Diretora do CROP do CHUSJ, no sentido de dar
conhecimento da proposta de estudo a realizar, tendo sempre em consideracdo todas as
suas opinides e sugestbes relativamente a investigacdo, ndo s6 numa fase inicial, mas
durante o decurso de todo o estudo. Posteriormente, seguimos os varios procedimentos

éticos e legais inerentes a realizacdo do estudo na instituicdo escolhida, como os pedidos de
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autorizacdo dirigidos ao Presidente do Conselho de Administracdo e ao Presidente da
Comissdo de Etica do Hospital. Foi, também, preenchido, assinado e entregue, o formulario
requerido pela Comissdo de Etica, bem como os restantes documentos: o Projeto de
Investigacdo, antecipadamente aceite pelo Conselho Técnico Cientifico da Escola Superior de
Enfermagem do Porto (ANEXO II); o documento de concordancia do Diretor de Servico do
CROP; o documento de Informagdo ao Participante (ANEXO IIl); o modelo de Consentimento
Informado a assinar pelos participantes da investigacdo, disponibilizado pelo CHUSJ (ANEXO

IV); e o Curriculum Vitae do investigador.

Toda esta documentacdo foi entregue na Comissdo de Etica do Centro Hospitalar, em suporte
de papel, em dezembro de 2019, tendo recebido parecer favoravel da instituicdo em

fevereiro de 2020, através de correio eletrénico (ANEXO V).

Um procedimento importante para proteger os participantes no estudo consiste na
assinatura de um termo de consentimento livre e esclarecido. E imprescindivel que os
participantes recebam toda a informacdo sobre o estudo e que a compreendam para,
posteriormente, fazerem uma escolha livre que l|hes permita aceitar ou recusar,
voluntariamente, participa¢do no estudo (Polit, & Beck, 2019). Todas as pessoas tém o direito
de ndo participar numa investigacdo, “... a verdade é que qualquer investigacdo junto de
seres humanos constitui, em qualquer circunstancia, uma forma de intrusdo na sua vida”

(Freixo, 2011, pp.178).

As entrevistas foram realizadas de acordo com a disponibilidade dos participantes. Antes de
iniciar a entrevista, os participantes foram informados dos objetivos da investigacdo, da
técnica de colheita de dados e dos principios éticos implicitos no estudo e sobre a
possibilidade de poderem interromper a entrevista ou desistir de participar da investigacao,
em qualquer momento, sem qualquer consequéncia para a assisténcia ao seu filho. Todos os

participantes assinaram o termo de Consentimento Informado.

47



48



2. APRESENTAGCAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

De acordo com Streubert e Carpenter (2013), a analise de dados é uma etapa central, descrita
como o coracdo da andlise qualitativa, exigindo uma grande dedicagdo dos investigadores
que, através de um processo dindmico de intuicdo, sintese, andlise e concetualizacdo,
apresentam em palavras as experiéncias partilhadas pelos participantes. No processo de
analise dos dados, efetuamos inicialmente uma leitura “flutuante” de todas as entrevistas,
por forma a captarmos as primeiras impressoes e, posteriormente, uma leitura exaustiva e
mais profunda na procura do sentido e da compreensdao das mesmas, organizando e
estruturando os discursos, permitindo salientar paragrafos e frases que exprimissem

similaridades em pensamentos, praticas e padrdes de comportamento.

Durante todo este processo foram agrupadas as unidades de registo, de acordo com o nivel
semantico, com indicadores comuns, dando origem, as subcategorias, categorias e dominios,
tendo em conta a integracdo das unidades do particular para o geral. Aquando da andlise
categorial apercebemo-nos que as unidades de registo, subcategorias e categorias iam ao
encontro da Teoria das Transi¢cées de Afaf Meleis, pelo que o nosso estudo foi redirecionado

para essa teoria.

A analise e discussdo dos resultados encontra-se organizada em subcapitulos. No primeiro
capitulo é apresentada a caraterizacdo dos participantes e nos subcapitulos seguintes os
resultados que emergiram da analise detalhada e minuciosa do discurso, estando estes

agrupados nos seus seis grandes dominios:

e Propriedades da Transicao;

e Condicbes Pessoais da Transicao;

e CondicGes Comunitarias da Transicao;
e Condigdes Sociais da Transicao;

e Indicadores de Processo;

e Indicadores de Resultado.

Cada um destes dominios agrupa diferentes categorias e subcategorias.
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Ao longo da apresentacdo, andlise e discussdo dos resultados apenas serdo apresentadas
algumas das unidades de registo, dado a extensdo dos dados obtidos, no entanto, as

restantes unidades sdo apresentadas em anexo (ANEXO VI).

Tendo por base a andlise realizada, apresentamos o esquema que agrega os diferentes
dominios, categorias e subcategorias e representativa do processo de transicdo situacional
vivenciado pelos pais face ao diagndstico de cancro na crianca (Figura 1). Este foi elaborado

a luz do proposto por Afaf Meleis.
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Tipo

Situacional

Padrao

Unica
Relacionada
(com a transi¢do saude/doenca da crianga)

Propriedades

Consciencializagao
Alteragdo do Estado de Satde da Crianga
Procura de Cuidados
Reacgdo Face ao Diagndstico
Emocgées/Sentimentos
Altruismo Materno
Envolvimento
Procura de Informagdo
Resposta a Mudancga
Cuidados Especificos
Vigilancia
Momentos Criticos
Comunicagdo do Diagndstico aos Pais
Efeitos Colaterais dos Tratamentos

CondigOes da Transi¢ao: Facilitadoras e Inibidoras

Pessoais

Significados (cancro)

Crengas e Atitudes
ReligiGo e Espiritualidade
Medo e Incerteza
Futuro

Situagdo Econdmica
Recursos Financeiros
Baixos Rendimentos

Preparagdo e Conhecimento
Experiéncias Anteriores
Conhecimento Acerca da Doenga

Padroes de Resposta

A
A\ 4

Indicadores de Processo

Sentir-se Ligado

Informagdo
Interagir

Comunicagdo do Diagndstico a Crianga
Desenvolver a Confianga e Lidar com a
Situagdo

Coping

Viver o Presente

/ AN

Comunitarias

Sociais
Apoio e.Suport(:’ Suporte Social
Apoio Hospitalar o Presenca Familiar
Apoio Social

" Distanciamento Social
Falta de Informagdo

Indicadores de Resultado

Competéncias de Mestria

Figura 1 — Esquema do processo de transi¢do vivenciado pelos pais face ao diagndstico de cancro na crianga (adaptado de Meleis, 2010, pp.425).
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2.1. Caraterizagdo dos Participantes

A nossa amostra é constituida por onze participantes, dez maes e um pai, de criangas com
cancro a receber tratamento no CROP, do CHUSJ. Os participantes tinham idades

compreendidas entre os 34 e os 54 anos, com uma média de 43 anos.

Em relacdo a escolaridade, o grupo era bastante diversificado, variando entre o 62 ano de
escolaridade e o mestrado. Um dos participantes era habilitado com o grau de mestre, cinco
com a licenciatura, dois com o bacharelato, um tinha 0 122 ano, um com o 102 ano e outro

com o 62 ano de escolaridade.

Quanto a situacdo laboral, no momento das entrevistas, verificou-se que oito participantes
se encontravam com licenca para assisténcia ao filho e trés mantinham a sua atividade

profissional.

Dos onze participantes no estudo, oito eram casados e trés divorciados. Trés ndo tinham mais

filhos, cinco tinham um outro filho e trés participantes mais dois filhos.

A idade das criancas variou entre os dois meses de vida e os dezassete anos de idade. Os
tipos de cancro diagnosticados as criangas/adolescentes eram diversificados: Sarcoma de
Ewing (duas criancas), Pineoblastoma (duas criangas), Neuroblastoma (duas criancas),
Astrocitoma Pilocitico, Meduloblastoma, Tumor das Células Germinativas, Tumor das

Bainhas Nervosas e Tumor Testicular.

2.2. Propriedades da Transi¢ao

O surgir de um cancro num filho desencadeia uma situacdo de crise na familia, constituindo-
-se assim, como um momento de mudanga para esta, enquanto sistema, uma vez que implica

a necessidade de um reajustamento da sua estrutura, papéis e relacbes entre os seus
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membros (Wright, & Leahey, 2012; Monteiro, 2010). Esta situacdo de crise, gera na familia
momentos de grande stresse pois a crise é sentida por estes como uma ameaga, em virtude
da imprevisibilidade dos acontecimentos e das necessidades de mudanca, perturbando deste
modo, o equilibrio e bem-estar da familia (Moreira cit. Monteiro, 2010). Tudo isto faz com
qgue os membros da familia sintam necessidade de se ajustarem, comecando a vivenciar uma

transicao.

O estudo das transicdes tem vindo a assumir particular destaque no que respeita ao
desenvolvimento do conhecimento da disciplina de enfermagem. Esta toma por foco de
atenc¢do as respostas humanas as transices, decorrentes de eventos relacionados com
processos de salde-doenca e/ou com processos de vida (Chick, & Meleis, 1986). Duas
décadas depois, Meleis completa esta ideia afirmando que o ser humano est3,
continuamente, a vivenciar periodos de transicdo, que podem levar, ou ndo, a habilidade
para lidar com diversas mudancas que vao surgindo (Meleis, 2010). As transicées podem ser
entendidas como experiéncias humanas, descritas como o conjunto de respostas, ao longo
do tempo, moldadas pelas condi¢des pessoais e ambientais, pelas percecdes e expectativas
dos individuos, pelos significados atribuidos a essas experiéncias, pelos conhecimentos e
habilidades na gestdo das modificacdes, bem como pelo impacto destas no nivel de bem-

-estar do individuo (Meleis, & Trangenstein, 1994; Meleis, Hall, & Stevens, 1994).

Murphy (1990) define transicdo com base em duas perspetivas tedricas. A primeira refere-
-se ao desenvolvimento do ciclo de vida do individuo, durante o qual ocorrem eventos
marcantes, enfatizando-se o contexto e o processo de mudanca e assimilacdao, mais do que
0 evento em si mesmo. A segunda perspetiva reporta-se aos eventos de vida que provocam
desequilibrios entre dois ou mais periodos de tempo estaveis. Para Kralik, Visentin e Loon
(2006), o conceito de transicdo varia consoante o contexto em que o termo é utilizado, no
entanto, é universalmente associado a mudanca. Todavia, a transicdo ndo é apenas um
sinénimo de mudancga, mas incorpora os processos psicolégicos envolvidos na adaptacdo

face ao evento perturbador e gerador da mudanca (Bridges, 2004).

As “transitions are both a result of and result in change in lives, health, relationships, and
environments” (Meleis et al., 2000, pp.12), atribuindo o processo de transicdo a passagem
de uma fase da vida, condicdo ou estado, para outra, englobando o processo e os resultados

da interacdo complexa entre a pessoa e o ambiente (Chick, & Meleis, 1986).
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Meleis (2012) afirma que a salde se revela por consciencializagdo, empowerment, controlo
e automestria na vida, sendo que, a auséncia deste equilibrio, coloca as pessoas na iminéncia

de uma transicao.

O desafio para os enfermeiros face a necessidade de suporte nos processos de transicdo é o
de entender o mesmo e implementar intervences que prestem ajuda efetiva as pessoas,
com vista a proporcionar estabilidade e sensacdo de bem-estar (Petronilho, 2007). De acordo
com Silva (2009, pp.36) para “intervir num processo de transicdo é necessario conhecer as
condicBes sob as quais ela acontece. Assim como para compreender as reacdes da pessoa a

transicdo é necessario conhecer essa pessoa e as suas circunstancias”.

A natureza, enquanto caracteristica definidora da transicdo, inclui a tipologia, os padrées e
as propriedades. As condi¢cdes que conduzem aos processos de transicao estdo ligadas a
quatro tipos de transicdo centrais para a pratica de enfermagem, com os clientes
individualmente ou com familias: desenvolvimental, situacional, salude/doenca e
organizacional (Meleis et al., 2000). Cada uma destas transicOes carateriza-se pela sua

singularidade, complexidade prdpria e multiplas dimensdes (Meleis, 2012).

Tradicionalmente, os pais tém sido os principais prestadores de cuidados, os organizadores,
os modelos de comportamento, os disciplinadores e os agentes de socializacdo dos seus
filhos (Coutinho, 2004). O cancro de um filho podera potenciar situacGes de stresse, pois a
estes pais, a sociedade pede-lhes um trabalho acrescido: apoiar o filho nos tratamentos,
ajuda-lo na adaptacdo as limitagGes impostas pela doenca e manter o normal funcionamento
do nucleo familiar. Meleis (2010), remete-nos para a compreensdo das propriedades e das
condicbes inerentes a todo o processo de transicio, no sentido de ajudar no

desenvolvimento de intervenc¢des de enfermagem que promovam respostas positivas.

Apesar da diversidade de transicdes, existem propriedades que podem ser comuns a todas
elas. Estas podem ser pensadas ou encaradas como propriedades universais das transi¢oes.
Uma das propriedades refere-se ao facto de que as transicdes sdo processos que ocorrem
através do tempo e envolvem desenvolvimento, fluxo ou movimento de um estado para o

outro (Meleis, 2010).

E da consideracdo sobre estes assuntos que nasce o cuidado de Enfermagem, direcionado
para uma maior consciencializacdo, sensibilizacdo e humanizacao, identificando no cliente
fatores que identifiquem a transicdo, com a finalidade de facilitar estas experiéncias, no

sentido de uma transicdo saudavel (Zagonel, 1999), ou seja, a reformulacdo da sua
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identidade, o dominio de novas habilidades e alteracdo dos préprios comportamentos

(Meleis et al., 2000).

De acordo com a mesma autora, prestar cuidados de enfermagem baseados num modelo de
transicdo torna-se um contributo na ajuda do individuo, ndo enfatizando apenas a cura.
Importa, também, fornecer suporte a pessoa/familia em transicdo, ajudando-a a manter e

proteger a sua saude no futuro (Zagonel, 1999).

A situacdo de doenca de um filho desperta nos pais uma série de necessidades que
contemplam as competéncias cognitivas, emocionais, comportamentais e das relagdes
conjugais (Costa, 2017). Quando a doenca da crianca é devida a uma doenca crodnica
inaugural, como o cancro, implicando a hospitalizacdao da crianca, esta constitui-se como um
evento que interfere, por vezes, de forma irreversivel no processo da parentalidade,
assumindo os pais, novos papéis e identidades, assim como novos conhecimentos e
capacidades, podendo gerar a oportunidade ou estimular processos de transicao situacional

(Meleis, 2012).

Segundo a mesma autora, esta circunstancia, de transicdo situacional, advém de uma
transicdo saude-doenca vivenciada por um dos membros da familia e que afeta todo o grupo
familiar, na medida em que este funciona como um sistema. As vivéncias da parentalidade,
durante o evento da hospitalizacdo de um filho, podem ser explicadas através das
propriedades que as caraterizam, as condi¢bes que as facilitam ou dificultam, os padrdes de

resposta e as intervenc¢des de enfermagem com influéncia no processo (Meleis, 2012).

As transicbes apresentam ainda diversas propriedades essenciais que estdo
interrelacionadas num processo continuo, tais como, a consciencializa¢do, o envolvimento,

mudanca e diferenca, tempo de transicdo e os pontos criticos e eventos (Meleis et al., 2000).

O dominio Propriedades da Transicdo agrega as categorias “Consciencializagdo”,
“Envolvimento”, “Resposta a Mudanca” e “Momentos Criticos” e as subcategorias “Alteracdo
do Estado de Saude da Crianca”, “Procura de Cuidados”, “Reac¢do Face ao Diagndstico”,
“Emocdes/Sentimentos”, “Altruismo Materno”, “Procura de Informacdo”, “Cuidados
Especificos”, “Vigilancia”, “Comunicacdo do Diagndstico aos Pais” e “Efeitos Colaterais da

Doenca” (Quadro 1).
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DOMINIO CATEGORIA

Consciencializacao

X - Envolvimento
Propriedades da Transi¢ao

Resposta a Mudanga

Momentos Criticos

SUBCATEGORIA
Alteracdo do Estado de Saude da
Crianga
Procura de Cuidados
Reacdo Face ao Diagndstico

e Fase de Negacao

Emocdes/Sentimentos
Altruismo Materno
Procura de Informacao

e |Internet
e Profissionais de Saude
Conhecidos

Cuidados Especificos
e Alimentacao
e Higiene do Ambiente
e Gestdo da Medicagao
e Gestdo de Visitas
Vigilancia
Comunicacdo do Diagndstico aos Pais
Efeitos Colaterais da Doenca

Quadro 1 — Representa¢do do Dominio “Propriedades da Transi¢do”

Consciencializagao

A consciencializacdo é uma propriedade considerada como fundamental para a transicdo. A

falta de consciencializagdo pode significar que o individuo ndo se encontra preparado para a

transicdo (Meleis et al., 2000). E uma caracteristica definidora da transicdo e esta relacionada

com a “percec¢do, o conhecimento e reconhecimento de uma experiéncia de transi¢cdo”

(Meleis, 2010, pp.57).

A consciencializacdo envolve a verbalizacdo do que mudou e de como as coisas estao

diferentes. No discurso dos pais emerge uma consonancia entre a percecdo e reagdo destes

face ao diagndstico, a procura de cuidados, as emocgbes e sentimentos e as alteragOes

ocorridas no estado de saude do filho.
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Alteracdo do Estado de Saude da Crianca

O cancro na infancia é um acontecimento de excecdo no percurso de vida esperado para
qualquer crianga. Os sintomas que a crianga apresenta podem ser genéricos e dificilmente

relacionaveis a uma doencga oncoldgica (Moreira, 2007).

Desde os primeiros sinais e sintomas da doenca, passando pela confirma¢do da mesma, até
a hospitalizacdo, o diagndstico de cancro exige que a crianga e a sua familia mudem a sua
rotina, atitudes e comportamentos (Sales et al., 2012 cit. Néia, et al., 2015). Detetar os sinais
e sintomas apresentados pela crianga é notoriamente dificil, pois a sua manifestacdo usual é
inespecifica. Frequentemente, estes sinais e sintomas sdo descritos pelos pais como: a
crianga tem estado um pouco mais cansada nas uUltimas semanas, ndo estda a brincar tanto,
tem mais alguns hematomas do que o normal, entre outros. No entanto, poucos pais

perceberiam e soariam o alarme (WHO, 2019).

Habitualmente, as criancas com cancro, na fase inicial de diagndstico, apresentam uma
variedade de sintomas inespecificos ou que, de certa forma, ndo apontam para uma doenca
grave, mas simulam condi¢cdes comuns, como infecdes, processos de desenvolvimento ou
problemas psicoldgicos (Goyal et al., 2004; Dixon-Woods et al., 2001 cit. Ahrensberg, Fenger-
-Grgn, & Vedsted, 2013).

Como exemplo disso, os pais referiram como alteracdes do estado de salde da crianga:

«(...) o olho direito mexeu ligeiramente para dentro, sé um olho.» E3.

«0 J. apresentou uma série de sintomas estranhos, que eram tipicos de uma
virose. (...) acordou com um suposto torcicolo. (...) tinha referido que, em
educacgdo fisica, ao correr, lhe tinha dado uma dor de cabe¢ca, mas depois
passou. (...) andava pdlido, esquisito (...) mandou-me uma mensagem a dizer:
- Mde, estou “bué” de tonto e estou a ver tudo a roda.» E4.

«(...) reparei que ela tinha o pezinho inchado, tentei estimular o pé e ela néo
reagia.» E9.

«(...) ele veio de um processo de suposta gastroenterite, esteve um més a
vomitar. (...) na ultima semana, comegou com desequilibrio.» E10.

O percurso inicia-se com uma alteracdo na condicdo da criangca ou com o aparecimento de
algumas manifestagdes, mais ou menos inocentes. Tal como noutros estudos (Moreira,
2007), as manifestagdes que os pais reportam sdo inespecificas, ndo permitindo um

diagndstico, ou entdo sdo genéricas e facilmente associdveis a doengas da infancia.
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Procura de Cuidados

Os pais sdo as primeiras pessoas a identificar que algo esta a acontecer com o seu filho e a
interpretacdo que fazem das manifestacGes é o que determinard a sua atitude: optar por
tentar resolver a situagdo com os seus recursos ou procurar a ajuda de um profissional
(Dixon-Woods, Findlay, Young, Cox, & Heney, 2001). E importante que os profissionais de
saude ndo desvalorizem as preocupac¢des dos pais sobre os sintomas dos filhos ou o
sentimento de que algo estd errado, pois isso pode ser uma das causas de diagndstico tardio

(Brayley, Stanton, Jenner, & Paul, 2019).

Na maioria das situacdes, os primeiros contactos que os pais efetuam com os servicos de
saude sdo através de centros ndo especializados, com profissionais pouco experientes no

diagndstico oncoldgico pediatrico (Moreira, 2007).

Dixon-Woods e colaboradores, ao estudarem a razdo do diagndstico tardio da criangca com
cancro observaram que é frequente que os pais das criangas com cancro contestem que
precisaram de ser persistentes com o médico que atendeu os seus filhos, a fim de
providenciarem maiores investigacdes e que, varias vezes, levaram a crianca ao médico, ndo
sendo efetuado qualquer exame ou sequer a sua queixa fosse ouvida. A situacdo sé era
desbloqueada quando os pais procuravam outro médico ou a situacdo clinica da crianga se

agravava (Rodrigues, & Camargo, 2003; Dixon-Woods et al., 2001).

O pediatra é, provavelmente, o primeiro médico procurado pela familia da crianca e um dos
responsaveis pelo diagndstico precoce da doenga. Uma histéria clinica bem realizada e um
exame fisico minucioso pode, algumas vezes, levar a dete¢do da doenga numa fase ainda

incipiente (Rodrigues, & Camargo, 2003). No depoimento dos participantes €, também,

evidente a procura de cuidados de satde apds os primeiros sinais e sintomas de doenca:

«(...) liguei ao pediatra, expus o caso que estava a acontecer (...)» E1.

«(...) liguei ao pediatra dele, disse-lhe o que se passava e ele disse que era melhor
ir a um hospital, uma vez que ele podia precisar de fazer algum exame.» EA4.

A excecionalidade da ocorréncia, a interpretacdo das manifestacGes e o recorrer a centros
nao especializados sdo trés acontecimentos comuns a maioria das familias com filhos com
cancro que, com consequéncias distintas, vdo marcar o percurso percorrido pela crianca e

familia até chegar a um diagndstico (Moreira, 2007).
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Reacdo Face ao Diagndstico

A comunicacdo do diagndstico € um momento delicado, para a crianca, para a familia, bem
como para toda a equipa interdisciplinar, pois esta encontra-se relacionada com as mudancas
existenciais que permeiam o mundo da crianca, da familia e de quem cuida
profissionalmente. A dificuldade dessa ardua tarefa reside ndo apenas na formulacdo verbal
do diagndstico e do progndstico do ponto de vista técnico, mas, sobretudo, na carga
emocional que recaira sobre a familia e a crianga que recebe o diagndstico (Malta, Schall, &

Modena, 2009 cit. Ndia et al., 2015).

O momento em que é comunicado o diagndstico de cancro é vivido sob um clima de forte
tensdo e emotividade, pois a doenca é percecionada como uma ameaca real e imprevisivel
para a vida da crianca (Schardong, Cardoso, & Mazoni, 2017). No discurso dos pais
percecionamos a carga emocional face a experiéncia devastadora que essa realidade
representou:

«Isto é um “balde de dgua gelada”. Uma pessoa fica sem chdo. “Caiu-me” tudo,

eu ndo estava a espera de uma noticia dessas. (...) O pior de tudo é quando uma
pessoa recebe a noticia. Ter aquele impacto.» E1.

«(...) foi terrivel (...) nunca mais me hei-de esquecer desse dia. Ficdmos
completamente em choque com o que estdvamos a ouvir.» E4.

«Foi muito complicado, foi tipo, um “murro” no estémago, quando soubemos
que o M. tinha um tumor, foi o “tapete” a sair debaixo dos pés, completamente. »
E6.

«Foi o pior momento da minha vida (pausa). “Caiu-me” tudo.» E7.
O diagnéstico de cancro traz consigo o choque e o medo do desconhecido. E uma fase de
grande angustia e incerteza para os pais que sofrem intensamente com o conhecimento do

diagnéstico, pelo que este momento tende a ser vivenciado como um tempo de catdastrofe e

de incertezas (Valle, 1994 cit. Frizzo, Quintana, Salvagni, Barbieri, & Gebert, 2015).

Fase de Negag¢do

Associado ao choque do diagndstico de cancro na crianga sdo referidas pelos pais, reagoes
de descrenca e de negacdo porque, muitas vezes, os pais antecipavam que o diagndstico

fosse menos grave (Wong, & Chan, 2006; Yiu, & Twinn, 2001), ou porque a severidade da
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noticia é tdo avassaladora que os pais tentam sobreviver, fixados na possibilidade de estarem

perante um falso diagndstico (Amorim, 2015; Yeh, 2003).

No discurso dos participantes é evidente as reacGes de descrenca e de negacdo face ao
diagndstico da criancga:
«Mesmo toda a gente me dizendo - 99% é isto... -, até ao dia em que me

disseram: - Estd aqui o resultado da bidpsia -, eu achei, sempre, que estavam
todos malucos.» E2.

«Era aquela ideia de pensar que era impossivel que a minha filha estivesse
doente, impossivel! Era impossivel!l» E3.

A forma como alguns pais encaram a comunica¢do do diagnéstico, situacdo geradora de
muito stress, faz com se distanciem. Ao serem confrontados com o diagndstico de cancro na
crianga, os pais tendem a negar a doenca e a procurar outros especialistas, na tentativa de
obter uma noticia diferente ou de entender as causas do adoecimento do filho (Borges, 2013
cit. Muglia-Wechsler, 2017). O momento do diagndstico de cancro na crianga constitui-se

para os pais como uma fase de confronto com a realidade (Yeh, 2003).

Calderero, Miasso e Corradi-Webster (2008) referem que a forma como as pessoas reagem
ao stress é diversa, dependo do grau de stress experienciado, ndo sé pela situacdo

desencadeadora de stresse mas, também, pela percec¢do da situacao.

No sentido de evitar esta situacdo extremamente traumatizante, os pais podem reagir
através da negacdo do problema, da autopiedade, expressdo de sentimentos negativos,
entre outros. A negacdo prejudica a participacdao ativa em atitudes direcionadas para a
solucdo de problemas. Em geral, as pessoas, utilizam esta estratégia quando tém um maior
nivel de ansiedade, provocado, muitas vezes, por um problema que foge ao seu controlo
como, por exemplo, o cancro na crianca (Bertolin et al., 2011 cit. Schardong, Cardoso, &

Mazoni, 2017).

Emocgdes/Sentimentos

Ainda que a familia seja considerada um pilar de sustentacdo, geralmente em situagdes como
a de cancro num filho, os pais vivenciam um sentimento de desesperanca e incapacidade
frente as dificuldades relacionadas com a assisténcia a saude da crianga com o diagndstico
de cancro, bem como na manutenc¢do de uma vida familiar equilibrada (Silva, 2009 cit. Noia

et al., 2015).

60



Sentimentos manifestados por muitos pais incluem o medo de recaidas e ansiedade, e as
dificuldades vao desde a dificuldade em gerir as informacgdes recebidas, em cuidar dos filhos
saudaveis, tentativas de reaproximacdo de uma nova condicdo, prevencdo de efeitos
colaterais, o cuidar da crianca quando estes efeitos se manifestam, atengdo a intercorréncias,
entre outras, que prejudicam a qualidade de vida da familia (Beck, & Lopes, 2007; Bjork,
Wiebe, & Hallstrom, 2009; Clarke, Fletcher, & Schneider, 2005; Eiser, & Eiser, 2007; Klassen
et al., 2007; McGrath, 2001 cit. Kohlsdorf, & Costa Junior 2012).

No discurso dos participantes é possivel percecionar as emog¢&es/sentimentos aquando do

diagndstico de cancro na criancga:

«E uma tristeza muito grande, uma raiva muito grande (...)» E6.

«Revolta, impoténcia, culpa, soliddo, senti tanta coisa! Revolta por ser ela,
revolta por ser a minha primeira filha, revolta por, s6 ter um més. Culpa por ndo
me ter apercebido antes (...). Impoténcia, porque dependo de tudo e de todos e,
ndo consigo fazer nada, ou seja, ndo hd nada que eu possa fazer para reverter a
situagéo.» E9.

«Foi raiva, foi medo, tristeza, como é obvio.» E10.
A falta de esperanca e a incapacidade de tomar o controlo da situacdao podem conduzir os
pais a sentimentos de desespero e de abandono. Azeredo e seus colaboradores (2004), num
estudo que realizaram, concluiram que as maes de criangas com cancro experimentavam
revolta, negac¢do e reagiam com choro e apatia quando lhes era comunicado o diagndstico
de cancro no filho. No entanto, previamente a comunicacdo do diagndstico, existe todo um
processo que envolve a realizacdo de exames e varios pareceres médicos para se chegar ao
diagnéstico final de cancro. Esta fase, causa extrema ansiedade nos pais, pois estes tém

medo da terrivel noticia (Muglia-Wechsler, 2017).

A vivéncia de todo este processo contribui para uma explosdo de sentimentos, acoes e
pensamentos que mudam comportamentos e tém um impacto forte na forma como a familia
lida com a situacdo. A confirmacgdo do diagnédstico é geradora de choque, surpresa e negacao,
seguida de tristeza, desespero, raiva e até depressdo, desencadeada pelo sofrimento,
inseguranca e medo da morte (Néia et al., 2015; Azaredo, Amado, Silva, Marques, & Mendes,
2004). O diagndstico de cancro na crianca, em algumas situacdes, gera na familia um luto
antecipado. Nesse periodo, ocorrem reacGes emocionais caracteristicas como, culpa,

soliddo, medo, dececdo, raiva e desespero (Pai et al., 2010 cit. Nodia et al., 2015).

De acordo com Damasio (2000), os sentimentos e as emogdes surgem com o objetivo de

repor o equilibrio do organismo, a par com outras fungdes bioldgicas. As pessoas tém
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necessidade de exteriorizar o que acontece no seu interior. No entanto, o desejo, a forma de

o fazer e a intensidade com que o fazem variam de pessoa para pessoa.

Altruismo Materno

Em biologia evolutiva o termo altruismo é utilizado para designar o comportamento adotado
por um individuo que tem por consequéncia o beneficio de outros com algum custo para si

(Lloyd, 2007 cit. Pinheiro, 2010).

Subjacente ao altruismo, temos a bondade, enquanto sentimento moral, que é a disposicdo
geral para praticar o bem. A bondade encontra-se, estreitamente, associada a compaixao,
que é a necessidade de aliviar o sofrimento dos outros, e ao altruismo, que é a emocao social

que dela deriva (Lencastre, 2010).

No discurso de algumas mdes que participaram do nosso estudo, também detetdamos
comportamentos altruistas, relacionados com a crianca doente. Estas maes, na busca de uma
solucdo para o problema e prevencdo do possivel sofrimento que a crianga ird enfrentar,
desejaram que a doenca pudesse ser transferida para elas:
«Eu falo por mim, eu dava tudo para estar no lugar dela, porque acho, que eles
séo tdo pequeninos e que ndo mereciam.» E5.

«(...) eu so dizia [a Deus]: - Da-me a mim. Tira do meu filho e dd-me a mim.» E10.

Facchini (cit. Barreto, Filho, Veras, & Barata, 1998) considera a familia um nucleo estavel,
imutdavel, protetor, altruista, acima das formas mais instrumentais e politicas da sociedade.
No que respeita aos ideais sobre a maternidade, evidenciam-se carateristicas afetivas e
sentimentais em que a mae é vista como sindnimo de abnegacdo e generosidade,
esquecendo-se de si a favor do filho, desejando protegé-lo em todos os momentos e de todas
as situacOes respondendo de maneira conveniente as necessidades apresentadas pela

criancga (Silva, 1999).

Envolvimento

O envolvimento constitui outra das propriedades da transicdo. Este, é diretamente

influenciado pelo nivel de consciencializagdo. O envolvimento traduz a ideia de participacdo
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ativa no processo de se ajustar ao novo papel, podendo ser usado para descrever a
preocupacdo e o interesse dos pais em satisfazer as necessidades da crianca (Meleis et al.,

2000).

Relativamente ao envolvimento parental na transicdo, este pode verificar-se através de
atitudes, como a procura de informacdo ou de recursos, na tentativa de uma preparacao
antecipada para lidar com os desafios ou dificuldades, e a demonstracao de pro-atividade

face a necessidade de ajustamento nas suas tarefas parentais quotidianas (Cardoso, 2011).

Existem evidéncias que o envolvimento nos cuidados aumenta a sensacdo de bem-estar e
parece que participar nos cuidados ao filho da aos pais algo objetivo para se focarem,
fornece-lhes sentimentos de controlo e alivia-lhes a ansiedade, contribuindo para o seu bem-
-estar (Yeh, 2001). A possibilidade de participarem nos cuidados a crianca, da aos pais a
sensac¢do de que mantém uma das responsabilidades do ato de ser pai ou mae, no provir das
necessidades da crianga. Para que os pais possam assumir estas mudancas ao nivel do papel
parental, necessitam de novos conhecimentos e competéncias e muitos envolvem-se numa
procura ativa de informacdo. Da analise do discurso dos participantes, destaca-se o seu
envolvimento na procura de informacao, emergindo, assim, a subcategoria Procura de

Informacao.

Procura de Informag¢do

A informacdo transmitida pelos profissionais de satide é assumida, pelos pais, como muito
importante, no entanto, concomitantemente, a procura auténoma de informacdo é cada vez
mais uma realidade num mundo em que ha recurso a multiplas fontes de informacdo. As

fontes de informacao, sao vistas como um meio de adquirir conhecimento.

A procura de informacgdo, principalmente, apds a confirmacdo do diagndstico é uma
estratégia dos pais para enfrentarem o diagndstico, encontrarem algum sentido de
autocontrolo e de realizarem tomadas de decisdo informadas (llyas, Iram, & Jafri, 2016;
Maree, Parker, Kaplan, & Oosthuizen 2016; Mu, Sheng, & Tung, 2014; Kilicarslan-Toruner, &
Akgun-Citak, 2013; Jithoo, 2010; Miedema, Hamilton, Fortin, Easley, & Matthews, 2010; Silva
et al., 2002). A informacdo é importante pois aumenta o conhecimento e diminui a incerteza
dos pais acerca da doenca, além de facilitar a compreensdo sobre a sua trajetdria (Yarbro,

Woujcik, & Gobel, 2010 cit. llyas, Iram, & Jafri, 2016).
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A pesquisa de informacdao que os pais realizam, com o objetivo de contribuir para uma
melhor prestacdo de cuidados ao seu filho recai, sobretudo, sobre a doenca, o seu
progndstico e o tratamento (Pergert, Ekblad, Bjork, Enskar, & Andrews, 2016; Espada, &
Grau, 2012; Angelo, Moreira, & Rodrigues, 2010; Miedema et al., 2010; Wong, & Chan, 2006).
Para os pais, conhecer a doenca é uma necessidade que implica procurar informacao, trocar
experiéncias e compreender a situacdo (Moreira, 2007). A informacgdo tem assim um papel
importante na reducdo da incerteza, do medo do desconhecido e na promocao da esperanca

(Moreira, 2007; Magdo, & Leal, 2001).

Com base na analise das entrevistas, consideramos que a procura de informacdo leva os pais
a recorrerem a diferentes fontes como a internet e profissionais de saude conhecidos, na
busca de uma maior compreensado da doencga, visando uma melhor adaptacdo e gestao dos

cuidados a prestar ao filho.

Internet

O acesso a fontes de informagdo como a internet é cada vez mais rapido, facil e acessivel a
todos os individuos. De entre todas as fontes de informacdo, a internet destaca-se pela
acessibilidade quase ilimitada em todas as areas, nomeadamente a 4rea da saude. Esta
ferramenta possibilita a procura e o acesso rdpido a informagdes possibilitando,
consecutivamente, um maior envolvimento nas tomadas de decisdo (Gage, & Panagakis,
2012), podendo constituir-se como um fator preponderante na redugdo do stresse, incerteza

e ansiedade vivenciados pelos pais (Dominguez, & Sapifia, 2015).
No discurso dos participantes esta patente o recurso a internet como fonte de informacéao:

«(...) procurei na internet (...) aprofundei completamente o que a C. tinha. Tudo
técnico, todos os nomes, tudo, os efeitos secunddrios, e aprofundei tudo. Tive o
diagndstico todo.» E3.

«NJAs também fazemos logo, aquelas coisas que, hoje em dia, o Google permite
fazer... quando nos dizem - Neuroblastoma de alto risco - a gente vai logo
pesquisar (...)» E6.

Apesar da internet ser considerada a fonte de informacdo mais acessivel a maioria da
populacdo em paises desenvolvidos, sabemos que nem sempre é uma fonte segura e
credivel. E necessario que os enfermeiros discutam com os pais a informagdo que adquirem
através desta fonte, com o objetivo de minimizar possiveis erros (Wakefield et al., 2012 cit.

Ilyas, Iram, & Jafri, 2016).
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Varios investigadores confirmam que os pais procuram informacdo na internet para
posteriormente poderem realizar as suas escolhas e tomadas de decisdo (Pires, 2017;

Dominguez, & Sapifia, 2015; Pergert et al., 2016; Aburn, & Gott, 2011; Wong, & Chan, 2006).

Dominguez e Sapifia (2015) concluiram que a procura da informacdo na internet era uma
estratégia utilizada por menos de metade dos pais, tendo a maioria referido que os médicos
ndao recomendam o recurso a esta ferramenta. Muitos pediatras ndo recomendam a pesquisa
de informacao pela internet, por considerarem que existe muita informacao nao verificada
e/ou pouco credivel, o que potenciara a confusdo expressa pelos pais apds o diagndstico.
Segundo os mesmos autores, para além da informacdo pesquisada acerca do diagndstico,
dos sinais e sintomas da doenca, entre outros, os pais procuram também artigos sobre
tratamentos aplicados noutros paises, para poderem realizar escolhas e tomadas de decisdo
informadas. Essa foi, também, uma das razdes referidas por uma das maes que participou no
nosso estudo:

«(...) procurei na net (...) procurei nos protocolos, percebi que o protocolo em

Portugal é igual ao de toda a Europa e também percebi que o protocolo nos
Estados Unidos é muito semelhante ao da Europa.» E3.

A procura de informacao pode levar os pais a sentirem-se mais proativos, sentindo que estao
afazer tudo o que estd ao seu alcance, no sentido de contribuirem para o controlo da doenca

do filho (Pires, 2017), ajudando-os na promocao da esperanca e na reducdo dos seus medos.

Profissionais de Saude Conhecidos

Tal como exposto anteriormente, os pais referem a procura de informacdo no sentido da
aquisicdo de conhecimento sobre a doenca, as suas causas, as consequéncias e as estratégias
de intervencdo, com o objetivo da prestacdo de melhores cuidados de saude ao filho (Espada,

& Grau, 2012).

Assim como o recurso a Internet é uma das estratégias usadas pelos pais como forma de
pesquisa de informagdo, os contactos interpessoais sdo também referidos por varios
investigadores (Pires, 2017; llyas, Iram, & Jafri, 2016; Pergert et al., 2016; Simchowitz et al.,
2010; Wong, & Chan, 2006) como o recurso utilizado pelos pais para aumentarem os seus
conhecimentos sobre a doenca, tratamento e cuidados aos filhos. Todavia, as informacgdes
que recebem dessas fontes podem ser imprecisas, insuficientes e inuteis (Medvene, 1992 cit.

Ilyas, Iram, & Jafri, 2016).
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No nosso estudo também houve pais que reportaram ter recorrido a profissionais de saude
conhecidos como fonte de informacao:
«NGs também temos aqui um médico conhecido e, também, faldémos com ele na
altura (...)» E6.

«A minha vizinha é enfermeira e, fui ter com ela, questionei-a (...)» E9.

Como podemos verificar pela leitura das unidade de contexto do nosso estudo, as fontes de
informacdo mencionadas pelos participantes eram profissionais de saude. Neste sentido,
concluimos que os pais recorrem a todos os meios de contacto disponiveis para a obtencado
de informacdo acerca da doenca, no entanto, estes pais depositam confiangca em conhecidos
que sdo profissionais de salde, o que é relevante para a seguranca e credibilidade da
informacdo obtida. Pires (2017), também verificou que os pais recorriam a enfermeiros para

obterem informacdes que Ihes permitisse otimizar a gestdao da doenca do seu filho.

Resposta a Mudanga

Meleis (2010) refere que todas as transicdes envolvem mudancga, contudo, nem todas as
mudancas dizem respeito as transicGes. Para que seja exequivel compreender uma dada
transicdo é elementar descrever os efeitos e significados dessas mesmas mudangas. Posto
isto, as dimensdes das mudancgas devem, preferencialmente, ser exploradas, envolvendo a
natureza, a temporalidade, importancia percebida e as normas e expectativas pessoais,
familiares e sociais (Meleis, 2010). A mudanca pode estar associada a eventos criticos ou
desequilibrios que proporcionem rutura nas rotinas, ideias, percecées e identidade (Meleis,

2010).

Além disso, apds o diagndstico de cancro na criancga, os pais expressam a necessidade de
procederem a muitos ajustes e mudancas no seu estilo de vida, devido a situa¢do de doenca
do filho. Os pais demonstram preocupacao com o facto de terem que viver com a realidade
de terem um filho com cancro devido a incerteza quanto ao progndstico (Cornelio, Nayak, &
George, 2016). As familias quando confrontadas com o diagndstico de cancro na criancga
precisam de se ajustar a uma nova realidade, a uma doenca inesperada e muitas vezes fatal
e reorganizar o seu funcionamento para lidar com o aumento da necessidade de cuidados,
hospitalizacdo e tratamentos agressivos que a crianga ird necessitar (Long, & Marsland, 2011;

Van Schoors et al., 2015 cit. Hooghe et al., 2020).
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Cuidados Especificos

A centralizacdo das ateng¢des na crianca doente encontra-se relacionada com algumas
exigéncias que sao feitas aos pais, como a prestacdo de cuidados especificos que se tornam
imprescindiveis para saude da crianga (Silva et al., 2002). Os pais enfrentam, assim, uma
diversidade de novos cuidados, alguns de maior complexidade e diferenciacdo, que
necessitam de executar com grande responsabilidade, no sentido da gestdao do quotidiano

do filho com cancro.

Normalmente, os pais ndo detém de conhecimentos, nem experiéncia, na area da oncologia
pediatrica, tendo de se adaptarem, num curto espaco de tempo, a cuidar do filho com uma
condicdo de saude nova e complexa. O cancro assume a centralidade na vida da crianca e
dos seus pais, pelo que toda a energia e atencdo é despendida com o filho doente. Deste
modo, os “pais integram novas funcdes no seu papel parental, pois em casa assumem a
prestacdo de diversos cuidados inerentes a doenca e ao tratamento do filho, que incluem a
gestdo da medicagdo e até eventuais situacGes de emergéncia” (Aburn, & Gott, 2011 cit.

Pires, 2017, pp.65).

As criangas com cancro apresentam uma série de efeitos colaterais, resultantes do
tratamento, que os pais podem precisar de controlar, incluindo febre, nduseas e vémitos,
dor, fadiga, ansiedade e depressdo. Para além da monitorizacdo e gestdo destes sinais e
sintomas precisam de administrar medicacdo, acompanhar os filhos ao hospital para
efetuarem tratamentos e fornecer suporte emocional a crianca (Keegan-Wells et al., 2002;

Young, Dixon-Woods, & Heney, 2002; Klassen et al. cit. Granek et al., 2014).

As competéncias essenciais para cuidar da crianc¢a vao sendo desenvolvidas gradualmente, o
que possibilita que os pais vao adquirindo confianca para desempenharem o seu papel
parental. Esta confianga constrdi-se com as experiéncias vivenciadas, o conhecimento sobre
adoenca, a aquisicdo de habilidades no cuidado a crianga, a gestdo da doenca, a proximidade
com a equipa interdisciplinar, o ensino realizado pelos enfermeiros sobre como cuidar do
filho e a participagdo nos cuidados a crianga, sob a supervisdo dos enfermeiros, no decurso

dos periodos de internamento (Silva, & Barbieri-Figueiredo, 2011).

Ser pai de uma crian¢a com cancro requer habilidades para lidar com diversos desafios. Os
pais devem concentrar-se na gestdao e tomadas de decisdo, relativamente a necessidades

como a alimentacdo, a higiene do ambiente envolvente a crianga, a gestdo da medicacdo, a
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gestdo de visitas a crianca e, comumente, lidar com os sentimentos de incerteza e de

inseguranca relacionados com o novo papel que desempenham.

Alimentac¢do

A alimentacdo é essencial para promover o crescimento e desenvolvimento das criancgas e,
perante uma doenga como o cancro, é fundamental para melhorar os niveis de energia,
minimizar a morbilidade e melhorar a qualidade de vida (Gibson, Shipway, Barry, & Taylor,

2012).

As perturbagdes alimentares podem ocorrer durante o periodo de tratamento de doencas
gue necessitam de quimioterapia e radioterapia, como é o caso do cancro. Por causa da
sensacgdo precoce de saciedade, nauseas, vomitos, diarreia, mudancas no paladar, entre
outros, existe um comprometimento da ingestdao nutricional destas criancas,
comparativamente a outras, na mesma fase desenvolvimental (Miberra, Melikenur, & Betill,

2020).

Efeitos colaterais, como os descritos anteriormente, sdo responsaveis pela diminuicdo da
ingestdo de alimentos e podem refletir-se em alteracGes nas praticas parentais, no momento
das refei¢cdes (Maree et al., 2016; Sari, Yilmaz, Ozsoy, Kantar, & Cetingul, 2013; Robinson,
Loman, Balakas, & Flowers, 2012; Gibson et al., 2012; Green, Horn, & Erickson, 2010;
Selwood, Ward, & Gibson, 2010).

No nosso estudo, alguns participantes reportaram a preocupacdao com a alimentacao dos
seus filhos, que se tornou dificil devido aos efeitos colaterais dos tratamentos:
«(...) alterou completamente o paladar, coisas que ela adorava deixou de gostar.

(...) o que nos obriga a uma logistica complicada. (...) nunca tivemos tanto
cuidado com a alimentagdo dela.» E2.

«Acho, que estas criancas tém muitas dificuldades em comer, por todos os
motivos e mais alguns.» E4.

A alteracdo nas praticas de confecdo da alimentagdo da criancga, associadas a gestdo do risco

de infe¢do, também foram reportadas por uma participante:

«Até a alimentacdo dele tive que mudar, completamente. Tenho que fazer
sempre tudo fresquinho. Fago sopa ao meio-dia, faco sopa a noite. Ndo ponho
nada no frigorifico (...). Come sempre tudo fresquinho. Tem que ser.» E7.
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O estado nutricional da crianga com cancro é muito importante, pois criangas malnutridas
terdo menor tolerdncia aos efeitos secundarios dos tratamentos e maior suscetibilidade a
infecbes (Diorio, Kelly, Afungchwi, Ladas, & Marjerrison, 2020). A regulacdo da dieta é

importante ajuda a aumentar a tolerancia a quimioterapia, as taxas de sobrevivéncia, a

qualidade de vida e a diminuir o risco de infe¢Ges, (Miiberra, Melikenur, & Betlil, 2020).

Os pais acreditam que uma alimentag¢do saudavel e equilibrada é essencial para manter a
saude e fortalecer o sistema imunitario da crianga, auxiliando-as a enfrentar a doenca e os
tratamentos agressivos. Assim, a alimentacdo é uma grande preocupacdo, ndo sé para os

profissionais de salde, nomeadamente os enfermeiros, como também para os pais.

Muitas estratégias nutricionais existem e sdo usadas em criangas com cancro, mas a dieta de
uma crianga com cancro deve, no entanto, ser completa, incluindo frutas e vegetais frescos,

graos inteiros e proteinas, para atender as suas necessidades dietéticas (Diorio et al., 2020).

Pelo aumento do risco de infegdao que as criangas com cancro apresentam, os profissionais
de saude enfatizam o recurso a dieta neutropénica. Esta dieta é recomendada as criancgas
imunodeprimidas, devido a tratamentos de quimioterapia, e tem como objetivo diminuir a
introducdo do nimero de bactérias e outros microorganismos, potencialmente prejudiciais,

para o trato gastrointestinal. A alimentacdo neutropénica consiste em:

“evitar os alimentos crus como vegetais e frutas ndo cozinhados, sendo
permitido os sumos pasteurizados e a fruta enlatada. A carne, o peixe e os ovos
devem ser bem cozinhados. Os frutos secos como as nozes devem ser evitados,
exceto se forem cozinhados. Os lacticinios deverdo obrigatoriamente ser
pasteurizados, ndo sendo permitida a ingestdo de iogurtes e derivados com
micro-organismos vivos, assim como todos os bolos com creme. A dgua deve ser
engarrafada, porém, se utilizarem dgua potdvel, devem deixd-la entrar em
ebulicdo pelo menos durante um minuto antes de a beber. Apds a abertura da
embalagem de um alimento, este deve ser consumido rapidamente. No
momento da preparagdo e confegdo dos alimentos é necessdrio o cumprimento
das regras de seguranca e higiene nos utensilios e nos alimentos, evitando a
ingestdo de alimentos confecionados em locais que ndo cumpram estas regras
(APCL, 2016; Adams, 2014 cit. Pires, 2017, pp. 57).

Atendendo as dificuldades em alimentar a crianga com cancro, os pais recorrem a diversas
estratégias. Num estudo de Cicogna, Nascimento e Lima (2010), estes reportaram que uma
das estratégias utilizada pelos pais foi a de modificar o regime alimentar de toda a familia,
para acompanhar as alteracdes dietéticas vivenciadas pela criancga, verificando que essa
estratégia foi uma mais-valia para a implementacdo da nova dieta contribuindo, ainda, para

melhorar a qualidade de vida familiar.
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Higiene do Ambiente

As criancas submetidas a tratamentos de quimioterapia apresentam uma elevada
suscetibilidade a infe¢do, potenciando uma maior morbidade podendo, inclusive, levar a
morte. Os tratamentos de quimioterapia propiciam a neutropenia, que ocorre entre os sete
e os catorze dias apds o tratamento. Este periodo, denominado NADIR, pode variar de acordo
com o quimioterapico e a dose deste. Especialmente neste intervalo de tempo, os pais e as
criancas devem observar cuidadosamente possiveis sinais e sintomas de infecdo e minimizar
o risco do seu aparecimento (CDC Foundation, 2015; Gozzo, 2008; Siegel et al., 2007). Apds
o ciclo de quimioterapia, se a crianca apresentar condicdo clinica favoravel, podera regressar
ao seu domicilio sendo, no entanto, primordial que os pais propiciem as melhores condi¢des

para evitar a ocorréncia de um processo infecioso.

A equipa de enfermagem possui um papel relevante no ensinar e instruir os pais e as criancas
a prevenir a infecdo e a identificar a sua sintomatologia (Zitella et al., 2006; Shelton, 2003),

pelo que esta é uma intervengdo de enfermagem extremamente importante para a

seguranca da crianca.

No decurso da doenca e tratamento dos filhos, os pais sdo confrontados com inumeras
situacdes que lhes provocam um enorme stress e com variadas recomendacgdes sobre a
continuidade do cuidado a crianga aquando do regresso a casa. O foco de atencdo dos
profissionais de salide ndo pode estar direcionado apenas para as perturbacées psicoldgicas
vivenciadas pelos pais, devendo igualmente abranger os desafios, dificuldades, exigéncias
especificas e caracteristicas de cada periodo de tratamento, bem como as alteragdes
necessarias ao seu padrdo de comportamento habitual (Bjork, Wiebe, & Hallstrém, 2005;

Kylma, & Juvakka, 2007; Rocha-Garcia et al., 2002 cit. Kohlsdorf, & Costa Junior, 2011).

No discurso dos pais é evidente a sua preocupacdo na adogdo de medidas que contribuam

para a prevencao de infecdo:

«Ter a casa sempre bem desinfetada, casa de banho e tudo... (...)» E5.

«Temos o cuidado de desinfetar sempre tudo, antes de entrar em casa. Tirar o
calgado, antes de entrar em casa (risos), sempre, sempre, sempre. Limpo a casa,
todos os dias, com lixivia. Fago a cama dele, de lavado, todos os dias, os lengdis. »
E7.

«E uma coisa que me faz muita confusdo e eu preciso de ter a certeza, que tudo
0 que estd a volta dele, estd devidamente limpo.» E11.

70



Pires (2017), também concluiu que a higienizacdo da casa e das roupas era uma das

preocupacdes dos participantes, no seu estudo.

Gestdo da Medicagdo

A medicacdo é uma necessidade para a gestdo do processo patolégico da crianga. A
participacao dos pais na gestdao da medicacdo da crianca integra a parceria de cuidados
durante a sua estadia no hospital e prolonga-se aquando da alta hospitalar, no domicilio. A
maioria dos farmacos administrados tém a funcdo de prevenir os efeitos colaterais da
quimioterapia ou um efeito profilatico relativo as doencas do foro respiratorio. Em
determinadas ocasiGes, de acordo com o protocolo de quimioterapia instituido, torna-se
necessario o tratamento com citotdxicos, via oral. Para a maioria dos pais a administragdo
deste tipo de farmacos é uma competéncia nova, que necessitam de adquirir. Os enfermeiros
desempenham um papel fundamental na aquisicdo desta competéncia, em particular, pelos
pais. Devem, deste modo, ensinar, instruir e treinar os pais sobre a preparacdo e
administracdo de terapéutica (Pires, 2017), incluindo a dose, a frequéncia e a via de
administracdo do farmaco, assim como a farmacocinética e os efeitos colaterais, e as
precaucdes na manipulacdo dos citotdxicos, na administracdo de medicacdo, para evitar que

os erros ocorram (Flury, Ullmann-Bremi, & Spichiger, 2011).

Durante a estadia no hospital, a administracdo de medicacdo a crianca € uma intervencdo da
responsabilidade dos enfermeiros. Apds a alta hospitalar, esta responsabilidade transita para
os pais, no sentido de dar continuidade aos cuidados prestados no hospital. A
responsabilizacdo pela gestdo da medicacdo foi referenciada por uma das maes
entrevistadas:
«No caso dela, tem que fazer aquela medicagdo certinha, de manhd e a noite...
Nos primeiros dias, foi complicado. A irmd, até, colocou uma folhinha no

frigorifico, e pés o que era de manhd, a noite, as horas, e o que é que tinha que
tomar (...)» E5.

Pires (2017), no estudo que realizou, concluiu que a equipa de enfermagem assume um papel
relevante na preparac¢do e educac¢do dos doentes e familia no regresso a casa. No mesmo
estudo, os pais enfatizaram que a equipa de enfermagem providenciou momentos para a

aquisicdo de competéncias na preparacdo e administracdo da terapéutica no domicilio.
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Gestdo de Visitas

Um dos efeitos indesejaveis da quimioterapia é a supressdao de medula déssea, levando a
neutropenia, linfocitopenia e, consequente, suscetibilidade de infecao, colocando a crianca

em imunossupressdo (Engelke, 2016; Zwitserloot et al., 2012; Bryant, 2003).

Terminado um ciclo de quimioterapia, se a crianca registar uma boa evolug¢do sob o ponto
de vista clinico, ira para casa. No entanto, a suscetibilidade a infe¢do é um risco efetivo que

0s pais devem monitorizar em casa (Pires, 2017).

As visitas desempenham uma relevante fung¢do no apoio psicoldgico e afetivo de toda a
familia, contudo, representam uma fonte, possivel, de diversos tipos de infecdes, pelo que
se torna necessario realizar uma triagem das visitas de criancas e de adultos, quer em
contexto hospitalar, quer no domicilio. As medidas adotadas pelos profissionais de saude e
familia devem assim ter em consideragdo o nivel de contacto com a crianga doente (Siegel et
al., 2007 cit. Pires, 2017). No discurso dos participantes do nosso estudo verifica-se que os
participantes revelaram preocupacdo na gestdo das visitas no domicilio:

«Ninguém estd comigo, para protegermos, ao mdximo, a I. (...) sempre

limitamos muito as visitas e, tudo o mais.» E2

«Quando tem estas febres fica com as defesas mais em baixo, e ai, ndo pode ter
contacto com muita gente.» E5

«Em casa, nunca mais Id entrou ninguém. Ndo deixdmos entrar, Id, ninguém.»
E7.

Relativamente a gestdo das atividades sociais das criangas com cancro, em espacos publicos
ou fechados, esta deve ser feita de acordo com os valores hematoldgicos que ela apresenta
(Beck, & Lopes, 2007; Moody, Meyer, Mancuso, Charlson, & Robbins, 2006). Nos periodos de
neutropenia, a crianga apresenta uma maior suscetibilidade a infecdo e a familia tende a
reorganizar as suas atividades sociais para a proteger de eventuais infe¢des. Esta foi,
também, uma preocupacdo manifestada pelos participantes do nosso estudo:

«Eu lembro-me na altura que quase ndo saia de casa com ele, que era para ele
ndo “apanhar” nada.» E1.

«Com o sistema imunitdrio desta forma, ndo pode “apanhar” nada, nds cheios
de cuidados em casa, isoldmo-la do mundo, até acho que isoldmos de mais (...)»
E2.
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Pires (2017), no estudo que realizou, verificou que alguns pais restringiam na totalidade as
saidas dos filhos para locais publicos fechados durante o tratamento e que outros geriam a

sua vida social de acordo com os valores hematoldgicos do filho.

A preocupacao dos pais em periodos em que a crianga se encontra com neutropenia ndo se
limita as visitas e a limitagdo das saidas, estende-se, inclusivamente, a medidas de etiqueta

respiratoria:

«O0 Natal, por exemplo, passdmo-lo de mdscara, todos.» E2

No nosso estudo, alguns participantes referiram que, quando os seus filhos ndo se
encontravam neutropénicos, facilitavam o seu contacto com outras pessoas e permitiam
saidas da crianca para espacos publicos, ao ar livres:

«Infelizmente, o M. nGo pode estar em ambientes fechados. Mas, em espa¢os

abertos o M. jd esteve algumas vezes, com amigos, a brincar, ndo tem problema
nenhum e ele gosta muito, claro.» E6.

Sari e seus colaboradores (2013), também concluiram que em situagGes em que as criangas

ndo estavam neutropénicas os pais liberalizavam a sua saida para espacos abertos.

Vigildncia

O inicio dos tratamentos, no hospital ou em casa, as criangas com cancro, gera a necessidade
de os pais desenvolverem cuidados e vigilancias com uma periodicidade, complexidade e
exigéncia nunca antes experimentadas (Eiser, 1993 cit. Silva, 2009). A preocupacdo,
ansiedade, incerteza e o medo de que a crianca morra sao constantes. Os pais vivem uma
preocupacdo constante com o debilitado estado de saude do filho, com a sua integridade
fisica e psicoldgica, com o sofrimento que os tratamentos infligem e com a vida normal que
o filho e a familia ja ndo podem ter. O estado de alerta é permanente, podendo ser maior ou
menor, consoante “a consciencializagdo da responsabilidade, a autoexigéncia, aquele que os
pais acreditam que é o seu papel e a desconfianca relativamente aos outros.” (Silva et al.,

2002, pp.50).

Segundo o estudo de Amorim (2015) acerca da vivéncia parental, relativamente ao cancro
dos filhos, para um ndmero consideravel de pais é consistente com a sintomatologia de
stresse, nomeadamente, ansiedade, estado de alerta constante, vulnerabilidade emocional,
alteracdes negativas no humor, sensacao de estar desligado da rede social e, ainda, reacdes

fisioldgicas.
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Os participantes do nosso estudo destacaram a vigilancia como um estado de alerta que
vivenciam constantemente:
«Um estado de alerta constante (risos). Uma pessoa tem que estar muito mais
em cima do acontecimento, mais atenta (...)» E1.

«(...) eu tinha receio que se fosse preciso alguma coisa, e nGo conseguisse estar
completamente alerta e, entdo, preferia ficar no sofd da sala e ia descansando,
porque a gente ndo sossega, hunca mais sossega(...)» E2.

«Nos primeiros meses estava sempre a acordar para ver se ela estava bem,
sempre com medo de que, alguma coisa, ndo estivesse bem.» E5.

O facto de a doenca do filho ter varias consequéncias fisicas, psicoldgicas e sociais, implicitas,
pode contribuir para que os pais expressem sintomas considerados como obsessivo-

-compulsivos como, por exemplo, a hipervigilancia e superproteccdo da crianca (Pinto, 2015).

Os pais pensam, constantemente, nos dias, momentos e situacdes que se avizinham e, por
este motivo, consideram que tém de estar sempre alerta e disponiveis, evitando, muitas
vezes, sair de junto da crianca. A preocupagdo com a criancga € continua, sem direito a pausas
ou a descanso, levando-os a manterem-se em vigilancia permanente ao longo de todo o dia,
pois acreditam que, estando sempre alerta, sdo capazes de impedir que algo negativo possa
acontecer. Esta vigilancia constante tem como principal objetivo proporcionar um
sentimento de seguranca para os pais que cuidam da criangca com cancro (Moreira, 2007 cit.

Silva, 2009).

Momentos Criticos

Os momentos criticos derivam de acontecimentos vivenciados durante a hospitalizacdo e
constituem periodos de elevada vulnerabilidade, nos quais os individuos encontram
dificuldades em desenvolver atividades como o autocuidado e atividades de cuidar dos
outros. Estes momentos criticos associam-se, frequentemente, ao aumento de
consciencializagdo da mudancga, diferenca, ou a mais envolvimento ativo na experiéncia de

transicdo (Meleis et al., 2000).

Esta categoria vocaciona-se assim para os pontos ou eventos criticos que ocorrem na
transicdo parental, em contexto de necessidades especiais definitivas. Na vivéncia do cancro

no filho, destacamos dois momentos criticos que, segundo a literatura analisada constituem
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pontos bastante marcantes para os pais, sendo eles a comunicacdo do diagndstico e os

efeitos colaterais dos tratamentos.

Comunica¢do do Diagndstico aos Pais

Informar os pais acerca do diagndstico de cancro nos seus filhos é uma das conversas mais
arduas que um profissional de saude pode ter. Deste modo, é importante que a equipa de
saude que transmite a ma noticia tenha experiéncia, conhecimento e capacidade de
comunicac¢do, adequados para fazé-lo de forma sensivel, mas informada (Brayley et al.,

2019).

A comunica¢do do diagndstico tem varias fungGes essenciais no tratamento do cancro
pediatrico, como o desenvolvimento de conhecimento compartilhado entre a crianga, pais e
a equipa de salde, o apoio a tomada de decisdo informada, centrada em valores e objetivos
pessoais e a criagdo de uma relacdo terapéutica (Dobrozsi, Trowbridge, Mack, & Rosenberg,

2019).

A comunicacdo eficaz é mais do que entrega de informacgdes. Nas situacdes em que envolve
a crianca/familia com cancro reconhece-se, concomitantemente, a prontiddo cognitiva e
emocional da crianga e familia para receberem informacdes que os habilite a tomar decisdes
esclarecidas e alinhadas com seus valores e necessidades. A comunicac¢ao eficaz tem sido
associada a uma melhor adesdo da crianca as terapias médicas e ao alivio do sofrimento

desta, bem como da familia (Dobrozsi et al., 2019).

Segundo Masera, Chesler e Jancovic (1997), a comunicac¢do do diagndstico é um processo
que deve ser repetido, ou seja, o que é muito dificil falar no inicio, pode ficar mais facil com
o tempo, assim como o que pode ser compartilhado e ouvido no inicio pode, posteriormente,
expandir-se e aprofundar-se conforme a preparac¢ao dos pais e filhos quando em idade que
o permita, para receberem informagdes mais detalhadas. Para os autores mencionados, este
processo serve como um modelo para todas as futuras trocas de informacdo entre

profissionais de salde e os proprios membros da familia, sobretudo, a familia nuclear.

Para a crianga e familia, quanto mais conhecimento estes tiverem sobre o diagndstico e o
plano de tratamento previsto e, quanto mais incluidos se sentirem em todo o processo,

melhor sera a sua colaborac¢do nos cuidados a criancga (Paro, Paro, & Ferreira, 2005).
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O diagndstico de cancro numa crianga é sempre um processo dificil, ndo sé pelo que concerne
ao atendimento de novas necessidades médicas, ao controlo de sintomas fisicos da doenca
e ao seu tratamento, mas também, pela necessidade de superar dificuldades no emprego e
interrupcdo escolar, dificuldades financeiras, entre outros, exigindo cuidados flexiveis

(Dobrozsi et al., 2019) e uma comunicagdo com a crianga e familia distinta.

Magdo e Leal (2001), num estudo que realizaram, verificaram que os pais de criancas com
cancro esperavam que os médicos, ao transmitir-lhes informacdo sobre o diagndstico dos
seus filhos, fossem cuidadosos, empaticos e sensiveis quanto a sua necessidade de manter a

esperanca.

O confronto com a realidade gera nos pais as primeiras respostas de adaptacdo a doenca
oncoldgica, que comegam com a comunicacdo do diagndstico:
«[A médica] disse que, de facto, era um tumor. (...) eu lembro-me que estava a
assinar um consentimento e ela disse-me: - SO para ter uma noc¢do que, se ndo

assinar esse papel, eu vou opera-la na mesma, caso contrario, a sua filha ndo
sobrevive.» E3.

«O Doutor P. (...) disse que era um tumor cerebral e que estava na zona da
pineal, que era uma zona muito complicada, de dificil acesso (...)» E4.

«O Doutor N. (...) apontou logo para algo complicado. (...) disse que era um
neuroblastoma, um tumor agressivo, houve logo essa indica¢do.» E6.

A comunicac¢do do diagndstico prepara o terreno para o relacionamento entre a crianga,
familia e equipa de salde para o resto da jornada em oncologia. Informacgdes precisas, claras
e concisas, ajudam as criangas e suas familias a processar o diagndstico de cancro e a tomar
decisdes que dignifiquem os seus valores e objetivos (Dobrozsi et al., 2019). Atendendo ao
diagnéstico tdo devastador, as informacdes fornecidas aos pais tém que, muitas vezes, ser

repetidas, para aumentar a sua compreensibilidade.

Efeitos Colaterais dos Tratamentos

O tratamento agudo da crianca requer hospitalizacdes frequentes, procedimentos invasivos
e, dependendo do tipo de cancro, uma combinacdo de cirurgia, quimioterapia e radioterapia.
Os efeitos colaterais associados ao tratamento da doenca, assim como os meios auxiliares de
diagnéstico, condicionamentos alimentares, internamentos frequentes que, muitas vezes,
implicam um afastamento da familia, dor e sofrimento, fazem com que a crianca

diagnosticada com cancro tenha de enfrentar uma vida cheia de incertezas e situacdes
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totalmente novas (Bryant, 2003). Estes aspetos tornam os tratamentos muito exigentes a
nivel psicoldgico, social e fisico, o que obriga a grandes reestrutura¢des e adaptacdes, tanto

para a crianga como para os seus pais e irmdos (Pinto, 2015).

O tratamento para a maioria dos cancros faz-se através da quimioterapia antineoplasica,
como ja falado anteriormente, logo, existe uma propensdo para a toxicidade e efeitos
colaterais do tratamento, tornando-se crucial a monitorizacdo dos efeitos adversos e
toxicidades decorrentes do tratamento quimioterdpico antineopldsico (Bonassa, & Gato,

2012; Cicogna, 2009 cit. luchno, & Carvalho, 2019).

O voémito, um dos efeitos adversos mais comum da quimioterapia, é gerador de ansiedade e
desconforto (Boling, & Schub, 2016), que ndo se circunscreve, unicamente a crianca. Os pais,
também apresentam ansiedade e desconforto devido a presenca de episddios de vémito na
crianca. A frequéncia dos vémitos relaciona-se com o risco emetogénico do quimioterapico,
ou pela sua combinacdo, ndo sendo preditores significativos, nem a idade, nem o género,

nem o tipo de cancro (Vol et al., 2016).

Dupuis e seus colaboradores (2010) garantem que apesar da quantidade de farmacos
antieméticos disponiveis atualmente e do controlo dos vémitos ser mais eficaz, este efeito
colateral continua a preocupar os pais devido, ndo s, a inerente associacdo ao desconforto,
mas também, a acrescida dificuldade relativa a alimentac¢do da crianca. A preocupag¢do com
este efeito colateral foi reportada pelos participantes do nosso estudo:

«Sdo os vomitos... esta doenga é horrivel (...) ndo hd um dia em que ele ndo
vomite.» E8.

Uma das modalidades quimioterdpicas existentes em oncologia € a quimioterapia intratecal
que pode ser administrada através da realizacdo de puncbes lombares seriadas, ou por
puncdo de sistemas colocados no interior de espagos de liquor com reservatérios
subcutaneos, nomeadamente, os reservatérios de Ommaya. Estes reservatérios tém como
principais vantagens o conforto do doente, evitando puncdes lombares repetidas. No
entanto, estes reservatorios sdao muito visiveis, alterando o aspeto fisico da crianca,
desencadeando um novo evento stressante na vida dos pais e da crianga (Lavrador, Simas,
Oliveira, & Carvalho, 2016). Uma das maes que participou no nosso estudo, referiu o quanto
este tipo dispositivo alterava o aspeto fisico do filho:

«(...) fisicamente, o L. alterou muito. E muito visivel, muito exposto [apontando

para a cabega da crianga, com reservatorio de Ommaya e derivagdo ventricular
peritoneal].» E10.
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Um dos sintomas associados ao cancro e seus tratamentos € a irritabilidade. Segundo varios
autores, esta sintomatologia pode decorrer da quimioterapia ou estar relacionada com o

proprio tumor (Yeh, Wang, Chiang, Lin, & Chien 2009; Clarke, Fletcher, & Schneider, 2005).

Também os pais que integraram o estudo se referiram a irritabilidade como uma das
sintomatologias associadas a doenca:
«Eu noto que ela fica mais irritada. As vezes, estou a falar para ela e ela diz que

eu sou chata, mas depois, noutro dia, jd me diz que gosta muito de mim e agarra-
se a mim. Mas noto que ela fica mais irritada, e responde-me {(...)» E5.

«Se a gente o contraria, ele faz assim: - Rrrrrrr -, dd, assim, uns berros (...) ele faz
muitas birras (...)» E6.

A irritabilidade foi um sintoma reportado em estudos realizados por outros investigadores
como resultante da doenga (Pires, 2017; Kohlsdorf, & Junior, 2010; Dupuis et al., 2010; Yeh
et al., 2009).

Concomitantemente ao ja explanado, a existéncia de outros efeitos colaterais da
quimioterapia como a fadiga, as nduseas, alopécia, as alteragGes no padrdo de sono,
potenciam alteracGes de humor (Hockenberry, & Wilson, 2014; Costa &, Lima, 2002). Ao
longo do discurso dos participantes estes efeitos colaterais dos tratamentos, também, foram
mencionados como sendo experienciados pelos filhos, no entanto, decidimos ndao serem
assunto de discussdao por terem sido apenas conceitos nomeados pelos pais, sem que

tivessem provocado qualquer sentimento ou reacdo destes perante tais efeitos.

2.3. Condig¢oOes Pessoais da Transicao

Para compreender as experiéncias dos clientes durante as transicdes é necessario perceber,
guais sao as condicOes pessoais, da comunidade e da sociedade que facilitam ou inibem a
realizacdo de uma transicdo saudavel (Meleis, 2012; Davies, 2005). Estas condi¢cdes exercem

influéncia no decorrer da transicdo.

As condicOes pessoais incluem os significados, as crencgas culturais e atitudes, o estatuto

socioecondmico e o nivel de preparacdo antecipada e conhecimento sobre a situacdo
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(Davies, 2005; Meleis et al., 2000) e o que esperar durante a transicdo, assim como as
estratégias que lhe podem ser Uteis para lidar com a situa¢do. Relativamente as condi¢des
comunitarias, facilitadoras ou inibidoras de uma transigao, incluem recursos, apoio social e
0 acesso a informacdo e servicos. As condi¢des sociais variam entre a desigualdade de
género, marginalizagdo e racismo, tendo de igual modo impacto sobre as experiéncias de
transicdo. Estas condig¢des irdo influenciar o processo e os resultados da transicao que levam

os clientes em direcdo a saude, ou a vulnerabilidade, ou risco (Meleis et al., 2000).

Face ao diagndstico de cancro num filho, os significados prendem-se com a experiéncia
parental de passar a ser pai e mae de uma criangca com cancro, e com o significado que
atribuem ao seu papel parental. Os significados atribuidos pelos pais podem ser muito
distintos, sendo que, por norma, evoluem num sentido positivo (Green, 2007; Sousa, 2012).
Os significados relacionados com o papel parental, se dificultadores, podem influenciar

negativamente o decurso e o empenho parental na transicdo.

Silva e seus colaboradores (2010) identificaram alguns fatores de vulnerabilidade em
familias, cujos filhos sdo portadores de doencas crdnicas, como o cancro, nomeadamente, as
dificuldades econdmicas, os sentimentos de inseguranca, o medo de perder o filho, a
auséncia de espacos de didlogo e de escuta, as duvidas acerca do diagndstico, a fragilizagcdo

dos vinculos familiares e a sensacdo de desamparo e solidao.

O dominio CondigGes Pessoais da Transicdo emerge das categorias “Crengas e Atitudes”,
“Situacdo Socioecondmica” e “Preparac¢do e Conhecimento” e das subcategorias “Religido e
Espiritualidade”, “Medo e Incerteza”, “Futuro”, “Recursos Financeiros”, “Baixos

Rendimentos”, “Experiéncias Anteriores” e “Conhecimento Acerca da Doenca” (Quadro 2).

Religido e Espiritualidade
Crencas e Atitudes Medo e Incerteza

Futuro

Recursos Financeiros
e Falta de Apoios Sociais
e Rede de Apoio Familiar

CondigGes Pessoais da
Transi¢do Situacdo Socioecondmica
Baixos Rendimentos
Experiéncias Anteriores

Preparacao e Conhecimento i
Conhecimento Acerca da Doenga

Quadro 2 — Representagdo do Dominio “Condigdes Pessoais da Transi¢do”
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Crencgas e Atitudes

Quando o estigma estd associado a uma transicdo, as crencas e atitudes podem influenciar a
expressao de emocgdes relacionadas com essa mesma transicdao. A presenca de atitudes
negativas, perante a experiéncia de transicdo, afeta negativamente o envolvimento parental,
comprometendo o desenvolvimento de mestria e integragdo fluida da identidade dos pais
de uma crianga com necessidades especiais, como o cancro (Green, 2007; Meleis et al.,

2000).

A categoria Crencas e Atitudes emerge das subcategorias “Religido e Espiritualidade”, “Medo

e Incerteza”, “Futuro”.

Religidio e Espiritualidade

Do ponto de vista tedrico existe uma preocupacgdo em distinguir espiritualidade e religido. O
conceito de religido refere-se ao aspeto institucional e doutrinario de determinada forma de
vivéncia religiosa (Oliveira, & Junges, 2012), enquanto a espiritualidade pode ser entendida
como uma caracteristica inata do ser humano, integrada na sua estrutura bdsica, e que se
manifesta pela busca individual de um sentido para a vida, pela busca da plenitude, paz e
harmonia (Neuman, Burkhardt, Fitzgerald, Tloczynski, Walsh, & O’Leary cit. Tanyi, 2002).
Segundo Weaver e Flannelly (2004) acreditar em Deus pode promover um sentido de
controlo sobre os sentimentos de desespero, tornando-se numa fonte de apoio emocional e

conforto perante um acontecimento ameagador.

Estudos sobre a religido, espiritualidade e o cancro revelam que as pessoas falam
espontaneamente sobre a importancia da espiritualidade e da religido para lidar com o
cancro (Stefanek, McDonald, & Hess, 2005). No discurso produzido pelos participantes é
possivel observar a religido como fonte de apoio e conforto:

«Fui a Fatima, aquelas coisas (...) senti necessidade de ir a Fatima, a 13 de maio.

Ele acabava, precisamente no 13 de maio, o ultimo tratamento de
radio[terapia].» E4.

A espiritualidade, também, é referenciada por alguns pais como um apoio para a vivéncia da

situagao:
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«(...) acreditamos muito e temos muita fé.» E6.

«Eu tenho fé, que ele... ou que, haja uma cura, um milagre. E, é isto que me
sustenta, estd a perceber? (...) eu peco a Deus, para que, se um dia me acontecer
isso [morte], que me dé coragem e for¢a suficiente para aguentar.» ES8.

No estudo de Fornazari e Ferreira (2010), uma participante também referiu que a fé
representa a esperanga em um amanha melhor. A espiritualidade introduz uma visao positiva
da vida e contribui positivamente para a qualidade de vida e a serenidade dos individuos que
acreditam. A espiritualidade faz com que os individuos decidam melhor, e ajuda a reduzir o
stresse e inseguranca que estdo a vivenciar (Akhbardeh, 2011; Vafaee, 2015 cit. Zakaryaee,

Atashzadeh-Shoorideh, Ahmadi, & Fani, 2017).

Pela analise do discurso dos participantes do nosso estudo podemos concluir que a
espiritualidade e a religido se constituiram uma condicdo facilitadora no seu processo de
transicdo. A espiritualidade e a religiosidade sdao consideradas como aliadas, sendo

relevantes para as pessoas em situacdo de doenca (Fleck, Borges, Bolognesi, & Rocha, 2003).

Medo e Incerteza

A medida que os pais vdo conhecendo a doenca, o medo ou o sentimento de ameaca ganha

posicdo entre os sentimentos porque surge de uma forma transversal em toda a sua vivéncia:

“o medo da recidiva da doenca; o medo de receber mas noticias, apesar de tudo
estar a correr bem; o medo de falhar nos cuidados que presta a crianga,
colocando-a em risco; o medo de que algo aconteca na sua auséncia; medo que
a equipa cometa erros no tratamento da crianga; o medo de que algo corra mal
durante tratamento; o medo de perder o filho” (Silva et al., 2002 cit. Silva, 2009,

pp.125)

Contudo, desde o diagndstico, o impacto provocado pela doenca da crianga na vida dos pais

€ manifestado pelo medo da morte do filho e da incerteza face ao futuro, medo este, muito

relacionado com as caracteristicas da doenca e que parece variar de intensidade, de acordo

com a conotagdo que atribuem a doenca, podendo ser esta fatal ou passivel de sobrevivéncia

(Silva et al., 2002). O medo referido pelos pais é percetivel no discurso dos participantes:
«Por muito que ndo queiramos, a gente pensa sempre que podemos ficar sem o
M., podemos perder o nosso filho. Foi o principal receio (...).» E6.

«0 medo inicial da perda, mantém-se. O medo de podermos perdé-lo.» E10.
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O medo relaciona-se, igualmente, com o receio de sequelas a longo prazo, que possam
comprometer a autonomia, o futuro e a qualidade de vida do filho:
«0O meu medo foi que ela ficasse com deficiéncias. (...) eu tive medo de que ela
ficasse com problemas para vida, porque eu sei o que é um cancro.» E3.

«Neste momento, tenho medo que alguma coisa ndo corra bem (suspiro). Tenho
medo que, de alguma forma, este tratamento, que é tdo agressivo, possa
interferir com problemas de satde na vida dele.» E11.

O medo que os pais experienciam resulta de diferentes fatores: tratamento e possibilidade
de recidiva (Barrera et al., 2013), receio de receber mas noticias, de cometer qualquer falha
nos cuidados que prestam ao filho, da necessidade destes se ausentarem, dos possiveis erros
cometidos pelos profissionais de saide e da morte do filho (Maree et al., 2016; Silva, &
Barbieri-Figueiredo, 2011; Faria, & Cardoso, 2010; Oliveira et al., 2010; Bayat, Erdem &,
Kuzucu, 2008; Costa, & Lima, 2002).

A nova condicdo de doenca da crianga, ndo desencadeia somente sentimentos de medo nos
pais, ela desencadeia ou exacerba, também, sentimentos de incerteza e insegurancga face a
complexidade e diversidade de cuidados que o filho ird necessitar. A incerteza é definida
como “uma representacdo cognitiva, na qual o significado dos eventos é ambiguo e o futuro
dificil de prever” (Mishel, 1990 cit. Pires, Reis Santos, & Pinto 2020, pp.459). No discurso dos

participantes estd patente a incerteza que os pais enfrentam e vivenciam:

«Eu lembro-me das primeiras conversas com a Dra. S, em que eu perguntava: -
‘Mas quanto tempo? Um més? Acha, que pelo Natal ja ...." (...)» E4.

«O facto de ainda ndo existir uma certeza, um diagndstico certo. (...) os exames
indicaram outros pontos possiveis no corpo, que ainda ndo sabemos se, poderdo
ser ramificagées ou ndo. Ndo hd certezas de rigorosamente nada.» E9.

Silva, Pires, Goncalves e Moura (2002), referem que os pais vivem na incerteza do que pode
acontecer no momento seguinte ao diagndstico de cancro, o que gera sentimentos de
impoténcia. Yeh (2003), no seu estudo, verificou que os pais de criangas com cancro vivem o
processo de diagndstico e de tratamento oscilando entre comportamentos de incerteza e de

confianga.

Fatores que podem contribuir para minimizar o medo e incerteza vivenciado pelos pais sdo,
entre outros, a confianca na assisténcia prestada pelos profissionais de saude e o
reconhecimento de uma preparacao eficaz para lidarem com a situacao. A satisfacao que os

pais apresentam, relativamente aos profissionais de saude, relaciona-se com a percecdo de

82



estes mostrarem disponibilidade, humanidade, capacidade para os ouvir e ajudar nos

momentos mais criticos (Silva et al., 2002).

Futuro

O futuro no contexto da oncologia pediatrica afigura-se como incerto levando os pais
redefinir o seu quotidiano, conscientes da imprevisibilidade do curso da doenca, receando

uma recidiva, agravamento da doencga, ou morte do filho (Pires, 2017).

A imprevisibilidade do futuro é descrita como uma caracteristica intrinseca a doenca
oncoldgica. Apesar dos avangos ao nivel da salude, é dificil prever a sua evolucdo, a ocorréncia
de recidivas ou mesmo o desfecho da doenca. Alguns pais expdem, nos seus discursos, as
suas preocupacdes com a imprevisibilidade acerca do futuro:

«Eu ja sei que isto vai ser uma coisa para a vida toda, que nos vai “sufocar”, que

nos vai fazer aqui sempre um “apertozinho”, ja sei que ela vai ter que fazer
exames e nds vamos sempre ficar na expetativa (...)» E2.

«Ndo vejo futuro. Tenho medo de voltar a idealizar uma vida e um futuro com
ela e voltar a cair.» ES.

Desde o momento do diagndstico, os pais sdo levados para a experiéncia de viver
constantemente com a imprevisibilidade do seu quotidiano, sem saberem o que ocorrera no
futuro. Os pais consideram que a vida passara a ser vivida um dia de cada vez, ja que a
situacdo de doenca do filho ndao permite fazer planos a longo prazo, nem criar muitas

expetativas acerca do futuro (Silva et al., 2002).

Segundo vdrios autores, a qualquer momento do percurso de vida da crianga com cancro,
pode surgir uma recaida, uma complicagdo ou a confrontacdo com a impossibilidade de cura
(Silva, & Barbieri-Figueiredo, 2011; Silva et al., 2002). Silva, Pires, Gongalves e Moura (2002),
também, também concluiram que a dindmica de vida dos pais apds o diagndstico de cancro
no filho passa a ser viver um dia de cada vez, ja que a situacdo do filho ndo Ihes permite fazer

planos a longo prazo.
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Situagao Socioecondémica

Cuidar de um filho com cancro pode ter um impacto consideravel na situagdo
socioecondmica dos pais (Roser, Erdmann, Michel, Winther, & Mader, 2019). A condicdo
econdmica e profissional destes pode sofrer um impacto importante na vivéncia da

hospitalizacdo e da transicdo que estdo a experienciar (Davies, 2005).

Um inibidor da transi¢do é o baixo nivel socioecondmico dos participantes, ficando estes mais
sujeitos a experimentar sintomas negativos do foro psicolégico (Meleis et al., 2000). Segundo
a mesma autora, quanto mais baixo for o estatuto socioeconémico, mais vulneraveis os pais
se encontram, relativamente, a sintomas psicolégicos e eventos que dificultam a transicdo

(Meleis, 2010).

Recursos Financeiros

Para muitos pais os tratamentos que a crianga necessita de realizar regularmente acarretam
custos financeiros, resultantes da distancia entre a sua residéncia e o hospital, ocasionando,
muitas das vezes, gastos em transportes, acomodacao, refei¢cdes, telefone, assim como,
gastos associados a perdas monetdrias, resultantes da auséncia de um ou mais dias ao
trabalho. Como referido anteriormente apds o diagndstico, € comum ocorrer a demissdo de
um dos progenitores do seu emprego, ou mudancas na rotina profissional dos pais para
poderem acompanhar e prestar assisténcia ao filho doente (Cohn, Goodenough, Foreman, &
Suneson, 2003; Dockerty, Skegg, & Williams, 2003; James et al., 2002; Lahteenmaki et al.,
2004; McGrath et al., 2005; Rocha-Garcia et al., 2002 cit. Kohlsdorf, & Costa Junior, 2012).

Apds o diagndstico de cancro na crianga, os pais comegam a experienciar uma cascata de
consequéncias socioecondmicas adversas. Roser e colaboradores (2019) concluiram que é
necessario avaliar as dificuldades financeiras dos pais de criangas com cancro ao longo do
curso da doenca e tentar mobilizar o apoio dos servicos apropriados para fazer face a

algumas situacdes mais complicadas.

A familia alargada pode ser fonte de suporte financeiro e emocional a familia nuclear da

crianca afetada e pode fornecer cuidados aos irmaos saudaveis (Brody, & Simmons, 2007,
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Charlebois, & Bouchard, 2007; McCubbin et al., 2002; Laing et al., 2012; Tougas et al., 2016;
Wakefield et al., 2014 cit. Kelada et al., 2019).

No discurso de alguns participantes, observa-se a emergéncia da rede de apoio familiar, para

colmatar a sobrecarga financeira resultante das despesas inerentes a hospitaliza¢do do filho:
«Temos o nosso trabalho, a gente ndo vive de rendimentos (...) temos familia
que, nos ajuda, se for preciso qualquer coisa.» E2.

«(...) monetariamente, na altura, eu estava sem trabalhar e o meu pai,
monetariamente, ajudava-me. (...) ganho pouquinho, trezentos euros, por més
e, tenho a ajuda do meu pai e vivo com o meu pai.» E8.

Os apoios, ou a falta de suporte financeiro, oferecido por membros da familia pode mudar
os relacionamentos familiares (Kelada et al., 2019). Esta falta de apoio social foi referenciada
pelos pais:

«(...) Ndo tenho direito a fraldas, a resquardos, a nada. Portanto, ele estd em

casa porque realmente, nds temos possibilidades econémicas para o fazer. Mas
sentimos uma grande injustica social.» E4.

«[A Segurancga Social] Podia pagar-me o meu ordenado por completo (...). Ddo
um valor por eu estar a acompanhar a C., que é um valor insignificante (...) nesta
situagdo, que temos uma menina oncoldgica podiam-nos ajudar mais.» E5.

Segundo Santacroce e Kneipp (2019), os pais enfrentam dois tipos de custos financeiros,
devido ao cancro na crianga, os diretos, no que concerne as despesas relacionadas com os
cuidados médicos, e os indiretos, relativos a diminuicdo do rendimento familiar anual, pela

interrupg¢do ou auséncia ao trabalho.

Baixos Rendimentos

Como referido, anteriormente, cuidar de uma crianga com cancro acarreta consequéncias
consideraveis na situagdo socioecondmica dos pais. Roser e colaboradores (2019) referem
que é necessario mais atencdo na identificacdo das familias em risco de dificuldades
financeiras e a implementacdo de servicos de apoio apropriados ao longo da trajetdria da

doenca para prevenir futuras iniquidades sociais e resultados familiares adversos.

Habitualmente, com a confirmagédo do diagndstico de cancro na crianca e a necessidade
imediata de proceder ao seu tratamento, um dos pais sacrifica o seu emprego para poder
dedicar todo o seu tempo e atencdo a crianca doente, o que pode despoletar ou agravar
dificuldades financeiras, constituindo uma preocupacao acrescida e fonte de tensao familiar

(Silva et al., 2002).
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A interrupcdo da situacgdo laboral é evidenciada como o condicionalismo profissional mais
significativo pela maioria dos pais:
«Eu meti baixa médica, alids, eu ainda estou de baixa... meti baixa e uma pessoa

recebe um pouquinho menos nestes casos, porque é uma baixa diferente, uma
baixa por acompanhamento a terceiros com doeng¢a cronica.» E1.

«(...) mudou a minha vida profissional porque eu tive que encerrar o escritorio.
(...) eu ndo tinha, nem capacidade fisica, nem mental, nem o que quer que fosse,
para gerir um consultorio.» E10.

Como referem Amador, Gomes, Reichert e Collet (2013b) o apoio financeiro é limitado e ndo
soluciona o impacto econémico que as familias vivenciam, levando-as a encetar todos os
esforgos para colmatar as necessidades dos filhos. Neste sentido, o apoio que é oferecido
a0s pais que necessitam de deixar o seu emprego é muito limitado e ndo soluciona o impacto

financeiro que as familias enfrentam por terem de cuidar de uma crianga com cancro.

Preparacao e Conhecimento

O conhecimento apresenta uma relacao direta com a preparac¢do dos pais para cuidarem da
crianga com cancro, sendo importante para o processo de transicdo e basilar para o
desenvolvimento de estratégias que suportem e auxiliem na gestdo da situacdo, conduzindo
0s pais para a vivéncia de uma transicdo sauddavel (Meleis, 2010). A preparacgdo assiste a
experiéncia da transicdo, sendo que, por sua vez, a falta de preparag¢do, complica o processo

(Meleis, 2010).

No CHUSJ, a preparacao realizada aos pais, durante a sua estadia no hospital, centra-se,
sobretudo, nos conhecimentos e habilidades que lhe irdo permitir responder as exigéncias
do seu papel parental. Esta € muito focada no conhecimento que os pais apresentam acerca
do papel parental e o que é esperado que realizem enquanto pais de uma crianga com

cancro.

Experiéncias Anteriores

Atualmente, os modelos que procuram explicar a adaptacdo a doenca crénica, como o
cancro, ndo partem do pressuposto de que a sua ocorréncia significa obrigatoriamente

problemas de inadapta¢do, mas ponderam a intercessdo de varios fatores no processo de
86



adaptacdo e resposta as varias situacoes, como a extensdo da familia, o nimero de filhos, as
experiéncias anteriores, a sucessdo de acontecimentos perturbadores e a estabilidade

emocional, organizacional e econdmica da familia (Eiser, 1993 cit. Silva, 2009).

Relativamente as experiéncias anteriores, estas contribuem para uma maior confianca e
autoeficacia, permitindo uma percec¢do mais clara e realista sobre o que esperar e de como
superar as dificuldades (Liu, Chen, Yeh, & Hsieh, 2012). No nosso estudo, os participantes
também referiram a importancia das experiéncias anteriores:
«(...) com 21 anos fui operada no IPO (...) ajuda a priorizar. Ajuda a relativizar.
(...) ajuda, para o bem e para o mal. Ou seja, ajudou-me a ter uma consciéncia

do que... é isto. Mas também me ajudou a pensar “E isto que eu ndo quero.” |(...)
ajudou-me a raciocinar melhor, a nGo pensar tanto com o cora¢do.» E3.

«Eu como tinha jd passado com o outro [irmdo], nos internamentos, sabia que
tinha que vir, para aqui, com um saco com roupa para ele (...). Eu jd sabia que
ndo voltava tdo cedo, para casa. (...) acho, que sim, que jd trazia alguma
“bagagem”. (...) ajudou, se calhar, na paciéncia... (risos) no aceitar a condicdo
hospitalar. (...) e depois aquela coisa dos medicamentos, e depois tem que tomar
isto e tomar aquilo, aquela hora, acho que também me ajudou porque ja estava
habituada, do outro [filho].» E10.

As experiéncias prévias ao momento do diagndstico tém sido referidas como tendo um
grande impacto, na adaptacdo e reacdo dos pais ao diagndstico do filho (Dixon-Woods et al.,
2001). Neste contexto, sdo de considerar aspetos como a personalidade da familia,
experiéncias anteriores e o sucesso em cada etapa do processo de transicdo (Silva et al., 2002

cit. Silva, 2009).

Conhecimento Acerca da Doen¢a

Para muitos pais o cancro continua a ser uma doenca fatal e sem cura levando-os a terem
uma visdo dramatica da situac¢do do filho aumentando a sua carga emocional negativa e os
sentimentos de desesperanca. Neste sentido, o papel do enfermeiro é considerado da
maxima importancia no desenvolvimento de intervenc¢des de educagdo para a saude, com o
objetivo de os dotar de conhecimentos adequados sobre a doenca e tratamento que

facilitem uma melhor compreensao, aceitacdo e adaptagdo a mesma.

O conhecimento acerca da doenca e os efeitos da quimioterapia sdo essenciais para o
empowerment dos pais na gestdo da doenca oncoldgica infantil. Varios autores atestam que
a maioria dos estudos reporta que os pais necessitam de informacao, principalmente, sobre

a doenca do filho. Indiscutivelmente, o conhecimento é fundamental para cuidar da crianca
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em casa (Amador, Gomes, Reichert, & Collet, 2013a; Kerr et al.,, 2004). Todavia, esse
conhecimento, mesmo quando ja ha experiéncias prévias, como referiram alguns

participantes, é por vezes impreciso.

Os participantes referiram ter alguns conhecimentos acerca do diagndstico da crianga, no
entanto, este conhecimento era vago e pouco detalhado:
«Eu sei que é uma coisa ao nivel 6sseo, meteu-me confusdo, ndo haver aquela
“coisa” do I, II, 11, 1V (...) o que ela tem é uma coisa md, é maligno (...)» E2.

«Sei que é um tumor (...) Eu sei que era muito grande e que eles ndo conseguiram
tirar tudo. Agora, parece que estd no baco, e comegou-se a espalhar, mas eu ndo
sei o que é.» ES8.

«Eu sabia desde o inicio que tinha uma massa, eles [médicos] inclusive, fizeram
questdio de me mostrar e via-se perfeitamente, que o lado esquerdo estava
muito mais saliente do que o direito (...)» E9.

De acordo com Pires (2017, p.111), “o conhecimento é necessario, mas nao suficiente, pois
a doenca oncoldgica é complexa, e a sua vivéncia, num filho, despoleta um conjunto de
emocoes que pode obstaculizar a racionalidade, inerente a aplicacdo de conhecimentos.” Tal
facto, faz com que a disponibilidade, apoio, compreensdao e capacidade de escuta dos
enfermeiros sejam essenciais em todo este processo, ajudando os pais na manutencao do
seu papel parental durante a hospitalizacdo e contribuindo para o seu desempenho eficaz

(llyas, Iram, & Jafri, 2016; Nascimento, Rocha, Hayes, & Lima, 2005).

2.4. Condigoes Comunitarias da Transigao

As condi¢Ges comunitarias, tal como as pessoais, também podem apresentar grande
preponderancia no desenrolar da transicdo (Meleis et al., 2000). A literatura refere o suporte
sentido pelos pais como um fator determinante na vivéncia do processo de transicdo

(Hockenberry, & Wilson, 2014).

A familia e os amigos, assim como os proprios profissionais de saude, constituem-se como
uma das principais fontes de suporte mais valorizadas pelos pais de criangas com cancro. O

apoio emocional, que os primeiros sao capazes de lhes fornecer, e o apoio informal,

88



garantido pelos enfermeiros e médicos, sdo bastante valorizados pelos pais, auxiliando-os na
gestao das emocgdes, e permitindo-lhes uma maior confianga nas suas capacidades para
ultrapassar as dificuldades inerentes a mudanca e diferenca sentida durante o processo de

transicdo (Hockenberry, & Wilson, 2014).

Os recursos da comunidade surgem como importantes fontes de apoio sendo, quando
existem, muito positivos para o processo de transicao parental. Contudo, nem sempre os
pais sdo conhecedores dos recursos existentes, o que pode levar a que nao usufruam dos
mesmos. O enfermeiro que cuida da crianga/familia com cancro devera explorar com a
familia os possiveis apoios que ela podera ter, ao nivel familiar e de amigos, e informa-la dos

recursos comunitarios existentes.

O dominio Condi¢gdes Comunitdrias da Transi¢do emerge das categorias “Apoio e Suporte”

e das subcategorias “Apoio Hospitalar”, “Apoio Social” e “Falta de Informacg&do” (Quadro 3).

‘—7
Apoio Hospitalar
e Enfermeiros
e Médicos
e Assistente Social
e Nutricionista
e Psicélogo

Apoio Social
CondigSes Comunitariasda .~ o e Familiares e Amigos
Transicao polo € >uporte e Conflito Conjugal
e Escola

e Grupos de Pares

e Organizagdes

e Voluntariado

e UMAD

e Subsidios e Ajudas de Custo

Falta de Informacao
Quadro 3 — Representagdo do Dominio “Condiges Comunitdrias da Transi¢do”

Apoio e Suporte

A vivéncia de cancro num filho é, como referido anteriormente, desencadeadora de
situacOes de stresse e desestruturante para a familia. Assim, é essencial apoiar os pais no
enfrentamento da situa¢do, ajudando-os a aliviar o sofrimento que sentem, ndo sé por eles,

mas também, porque sdo fundamentais para o apoio emocional aos filhos durante todo o
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processo de doenca (Almico, & Faro, 2014). Para além disso, o apoio &, também, primordial

para o desenvolvimento de processos de adaptacdo a doenca e tratamentos (Barros, 2003).

Brody e Simmons (2007 cit. Kohlsdorf, & Costa Junior, 2008) destacam que a maioria dos
estudos relacionados com criangas com cancro, e em fase de tratamento, focalizam o
impacto psicoldgico nas maes das criangas, sendo poucos os que investigam a percec¢do dos
pais, relativamente ao diagndstico da crianca e tratamento da doenca. As mesmas autoras
apuraram que as maes destacavam o suporte social advindo da familia, colegas de trabalho,
comunidades religiosas e profissionais de saude, como essencial a adaptagdo a doencga e

tratamento, bem como para o reforco dos lagcos familiares.

Apoio Hospitalar

Os profissionais de saiide no contexto oncolégico pediatrico devem, conjuntamente com os
pais das criancas, adotar medidas que propiciem o estabelecimento da alianca terapéutica
entre clientes e profissionais, promover a atuacao interdisciplinar entre enfermeiros,
psicélogos, assistentes sociais, nutricionistas, médicos, fisioterapeutas e outros profissionais
e incentivar a adocdo de estratégias de coping pelos pais (Kohlsdorf, & Costa Junior, 2008),
com o objetivo de ajudar a crianca e sua familia a vivenciarem a situacdo de doenca e

tratamento das mesma.

O apoio dos profissionais na capacitacdao dos pais e das criangas no processo de gestao da
doenca deve iniciar-se desde o diagndstico, alicercar-se nos internamentos e prolongar-se

apos a alta (Angelo, Moreira, & Rodrigues, 2010).

No cuidar de uma crianga com cancro, os enfermeiros devem estar atentos ao
relacionamento interpessoal proporcionando uma escuta qualificada as necessidades de
saude da crianga e seus pais. Devera sempre ter-se em considera¢do que a familia enfrenta
uma intensa carga emocional ao confrontar-se com o diagndstico de cancro. E imprescindivel
que o cuidado de enfermagem, apoie adequadamente, a familia, para que esse sistema seja
preservado e fortalecido. O suporte emocional é fundamental para ajudar os pais a lidarem
com as dificuldades que surgirdo durante o processo e pode diminuir em grande escala o
impacto do diagndstico, aliviando as reacdes ao tratamento e a hospitalizagdo (Noia et al.,

2015).
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Enfermeiros

Os enfermeiros desempenham um papel vital no tratamento das criancas com cancro,
garantindo um atendimento de alta qualidade na prestacdo de cuidados a crianga e familia,
durante todo o tratamento e hospitalizacao, gerindo complica¢des e fornecendo suporte e
informacdes (Antoniazzi, Dell’Aglio, & Bandeira, 1998). O apoio de profissionais de saude,
especialmente enfermeiros, é reconhecido como um fator de grande influéncia na

capacidade dos pais para lidarem positivamente com a doenca do seu filho.

O reconhecimento de que existem familias que continuam a lutar com o diagnéstico, implica
qgue o enfermeiro precise de estar mais bem equipado para abordar as familias e avaliar as
suas necessidades, incluindo o coping e adaptacdo (Popp, Conway, & Pantaleao, 2015).
Questionar os pais sobre a sua experiéncia pode levar a um atendimento e encaminhamento
mais personalizado, individualizado, apropriado e oportuno, permitindo que os enfermeiros

prestem cuidados adaptados a cada cliente gerenciadores de esperanca.

O contributo chave do enfermeiro neste percurso assenta nas intervencdes de suporte e
capacitacao da crianca e dos pais, intervencao reconhecida como responsabilidade central
na intervencdo de enfermagem e como o mais importante fator facilitador do coping
parental e da crianga, promotora da sua resiliéncia e do seu bem-estar (Apon, 2007; Kelly, &

Porock, 2005; Walker et al., 1993 cit. Landier, Leonard, & Ruccione, 2013).

Na area da oncologia pediatrica, os enfermeiros devem reconhecer as potencialidades dos
pais, orienta-los e apoia-los para que prestem os melhores cuidados a crianca. O cuidar nesta
area exige aos enfermeiros responsabilidade, conhecimentos cientificos e técnicos, e,
também, afetividade e competéncia relacional (Silva et al., 2013). Os enfermeiros sdo um
recurso de suporte e apoio reconhecido pelos nossos participantes:

«Dos enfermeiros sinto imenso apoio emocional (...). Se é preciso dar banhinho,

sdo eles que me vém apoiar. Se hd alguma duvida, ou se ela tem uma noite mais
mal dormida, também sdo eles que me vém apoiar.» E9.

«Eu nunca tinha visto, um enfermeiro dar um beijo ao meu filho (Idgrimas). E
para ver a diferenga de como a gente se sente acarinhada, como as pessoas se
preocupam, ndo so com eles... porque nds queremos que se fixem neles, mas a
verdade, é que aquela palavra de que se precisa ‘Esta tudo bem’, o incentivo 'Va.
V@ jantar.’, acho que, ndo tem paga. (...) muito carinho.» E10.

«[Os enfermeiros] deram-me os contactos, em caso de ele [crianca], por
exemplo, fazer febre. Tenho que ligar se acontecer alguma coisa de diferente
com ele. (...) tém sido incansdveis! Explicam-me tudo o que fazem. (...) eu acho
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que s@o pessoas muito humanas, muito carinhosos com os meninos, connosco,
sempre muito atenciosos.» E11.

Pela analise do discurso dos pais verificamos que estes valorizam a presenca e apoio dos
enfermeiros. Este resultado suporta o apurado por outros investigadores sobre a relevancia
do apoio fornecido as criangas e aos pais, na vivéncia desta nova situacdo na sua vida, pela

equipa de enfermagem (Aburn, & Gott, 2014; Bjork, Wiebe, & Hallstrom, 2009).

A maior proximidade com a equipe de enfermagem é expectavel, pois sdo os profissionais
mais presentes nos internamentos, tal como é referenciado em outros estudos (llyas, Iram,

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

Médicos

O médico tem a sua formagdo voltada para o diagndstico e tratamento das doencgas.
Contribuird para esclarecer o cliente e familia sobre o diagndstico e progndstico da doenca,
orientando a equipa de salude de forma a manter sempre uma boa comunica¢do com os
demais profissionais (Hermes, & Lamarca, 2013). Deve atuar em conjunto com o cliente,
orientando sem coagir, mostrando-lhe os beneficios e as desvantagens de cada tratamento,
de forma inteligivel para o seu entendimento. Deste modo, a sua forma de agir torna-se um
facilitador para toda a equipa trabalhando de maneira a ajudar os familiares e o cliente

(Consolim, 2009).

Malla e colaboradores (2013) referem que os pais reportaram ter estabelecido uma relagdo
de confianca com os médicos que assistiaim o seu filho, o que lhes proporcionava
oportunidade para esclarecer duvidas e expor as suas preocupacdes, facto, também,
evidenciado pelos nossos participantes:
«A Doutora M. foi Id ter connosco e também foi uma surpresa agraddvel |(...)
Depois, apresentou-se, disse quem era e disse ‘Mdezinha...” e eu achei aquilo...

a conversa dela mostrou-me outra vez confiancga, porque ela disse tudo {(...) disse
logo quem era, o que fazia e o que ela achava {(...).» E3.

«Foi sempre isso que os médicos nos fizeram acreditar, que tudo ia ficar bem,
sempre com cautelas, porque eles ndo podem dizer que tudo vai ficar bem com
certezas absolutas, mas sempre com a preocupa¢@o de nos dizerem que o
objetivo era esse.» E6.
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Relativamente a relagdo dos médicos com a crianga e familia, alguns autores mencionam que
a maioria dos pais relata a disponibilidade destes profissionais para colmatar as suas
necessidades, ampliar os seus conhecimentos e acalmar a sua ansiedade (Bjork, Wiebe, &
Hallstrom, 2009), no entanto, outros concluiram que apesar dos pais reportarem elevada
satisfacdo com as competéncias técnicas dos médicos, ressaltavam que estes deviam

melhorar a sua disponibilidade para os atender e esclarecer (Péder, & Essen, 2009).

Assistente Social

O assistente social desempenha um papel importante na equipa de saiude que cuida da
crianca com cancro e sua familia. Ele é responsavel por colher informacdes sobre a familia,
onde vive e em que condi¢Ges, numero de filhos, possiveis apoios para, conjuntamente com
as informacgdes dos restantes elementos da equipa profissional, se planear o tratamento e
apoios que esta crianga/familia poderdo necessitar. Hermes e Lamarca (2013) referem que o
assistente social é um elo de ligacdo entre o cliente, familia e restantes elementos da equipa
multidisciplinar, sendo outra das suas atribuicGes, conhecer a situacdo socioecondmica do
cliente, as suas redes de apoio e suporte e os servigos disponiveis na sua comunidade para

atender as necessidades dos clientes.

No contexto da oncologia pediatrica, o assistente social deve possuir uma visdo abrangente
da situacdo das crianca e familia, conhecer os seus desejos e receios, medos e ansiedades,
histéria de vida e deve desenvolver mecanismos e estratégias para atender as suas

necessidades (Frossard, & Silva, 2020).

No nosso estudo, os participantes descrevem o apoio da assistente social como muito

positivo:

«A maior parte, da informacgdo foi dada pela assistente social.» E1.

«[A assistente social] ajudou-nos naquela questdo inicial, das baixas (...). Na
questdo da Casa ACREDITAR, tivemos essa informagdo que, poderiamos ficar e
ela foi sempre, muito prestdvel nessa situacdo. Na questdo das refeicdes...
sempre que a gente precisava das refeicées ela ajudava-nos (...) deu-nos o
devido apoio.» E6.

«Foi a assistente social que me arranjou a possibilidade de ir para a Casa Ronald
(...). Arranjou forma de eu receber dinheiro, para tomar conta do meu filho, um
subsidio de doen¢a.» E8.

O papel do assistente social foi relevante para a procura de apoios na Seguranca Social e para

encontrar uma casa de acolhimento, apoiar os pais no fornecimento de refei¢des, pelo que
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0s pais consideraram que para além da informacdo dada, a assistente social foi uma

importante fonte de apoio.

Frossard e Silva (2020), também, referiram que o papel dos assistentes sociais era importante
e que decorre do levantamento do perfil social das familias das criancas. Eles contribuem
para o fortalecimento das relacGes entre a crianca e a familia, providenciando os recursos
necessarios para os cuidados basicos a ambos (Hermes, & Lamarca, 2013). Neste sentido, o
assistente social, como profissional de salde, possui competéncias para intervir nos
fendmenos socioculturais que contribuem para a melhoria da qualidade de vida dos clientes

(Frossard, & Silva, 2020).

Nutricionista

Tal como os demais profissionais de salude, a presenca dos nutricionistas considera-se
essencial nos servicos de oncologia dada a importancia que o plano alimentar e dietético
assume no cuidado da crianca com cancro. A inclusdo dos nutricionistas na equipa
multidisciplinar é vista como benéfica para o trabalho da equipa e para a melhoria dos

servicos oferecidos (Pinto, & Campos, 2016).

Para Dornelles e colaboradores (2009), o acompanhamento dos nutricionistas é de grande
importancia no tratamento do cancro, tanto na fase paliativa, quanto na curativa. O
acompanhamento tem como objetivo principal, a promog¢ao e melhoria da qualidade de vida
da crianca, contribuindo para o seu crescimento normal, melhoria da resposta imunoldgica
e aumento da tolerancia aos tratamentos (Pinho, Pacheco, Baluz, & Oliveira, 2004; Kent-

-Smith, & Martins, 2006; D’Angio, Sinniah, Meadows, Evans, & Pritchard, 1998).

E essencial que a crianca seja submetida a avaliagdo nutricional apés o seu diagndstico, antes
do inicio dos tratamentos e durante o decurso destes, va sendo reavaliada (Mello, 2002).
Neste contexto, os nutricionistas podem constituir-se como uma mais-valia no processo de
cuidado alimentar e nutricional através da implementacdo de rotinas de intervencdo e
avaliacao nutricional, aconselhamento alimentar e nutricional personalizado e promocao de

assuntos relacionados com a alimentagdo e nutricdo (Pinto, & Campos, 2016).

Atualmente, existem vdérios estudos que debatem o efeito que determinados alimentos
apresentam na prevencdo do cancro e na melhor gestdo dos efeitos secundarios advindos

dos tratamentos. Os pais procuram ter um maior cuidado com a alimentacao do filho, assim
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como procuram informacgdes sobre outro tipo de regimes alimentares que possam ser
utilizados (Pires, 2017). Para um nutricionista compreender o sentido que um alimento tem
para uma crianga, faz com que se torne mais facil a busca por substitutos ou mesmo ajudar
a crianga, caso a idade o permita, a compreender o motivo de ndo poder comer algum

alimento da sua preferéncia (Alves, & Ucho6a-Figueiredo, 2017).

Os pais de criangas com cancro mencionam que a gestdo da situa¢do de saude do filho é feita
por uma equipa multidisciplinar e enfatizam o contacto e apoio oferecido pelo nutricionista
ao longo do processo (Flury, Ullmann-Bremi, & Spichiger, 2011). O apoio dado pela
nutricionista foi referido pelos nossos participantes:
«A nivel de alimentagdo, a Dr2 D. [Nutricionista] explicou-nos toda a parte de
higiene (...) e deu-nos dicas da parte nutricional.» E3.

«Ela estd a ser acompanhada por uma nutricionista e deram-me uma listazinha
do que a C. podia ou nédo comer {(...)» E5.

Atendendo as complicagBes nutricionais a que o publico pediatrico oncoldgico esta
suscetivel, atualmente, considera-se que a melhor conduta para o seu compreende o
acompanhamento periddico pelo nutricionista, sendo da responsabilidade deste, avaliar as
condicdes clinicas, nutricionais e socioeconémicas, para a implementacdo do melhor plano

dietético (INCA, 2015).

Psicdlogo

O diagnéstico de cancro na crianca pode acarretar nos pais, fortes sintomas fisicos e
emocionais, como “perda de controle, da autoestima, depressdo, ansiedade, além de
apresentarem maior risco de desenvolver doencas mentais.” (Norberg, Pdder, Ljungman, &
Von Essen, 2012 cit. Alves, Guirardello, & Kurashima, 2013, pp.2), que poderdo afetar,
negativamente, o nivel de compreensdo dos pais face aos tratamentos instituidos para a
crianga, assim como o comportamento desta Ultima. Neste sentido, todos os profissionais de
saude, em particular o psicélogo, devem estar preparados para oferecer apoio e suporte
emocional aos pais, a fim de viabilizar a manutencdo do equilibrio psiquico e da saude destes

(Almico, & Faro, 2014).

Muglia-Wechsler (2017) num estudo de revisdo de literatura que realizou concluiu que
parece haver consenso quanto ao facto de os pais das criangas com cancro estarem
especialmente vulneraveis aos efeitos do diagndstico e tratamento da doenca, sendo,

portanto, a acdo do psicdlogo necessaria tanto ao nivel da prevencdo, quanto nas mais
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variadas etapas do tratamento (Hermes, & Lamarca, 2013). Considerando que a saude
mental dos pais poderd ter impacto nas criangas, ndo sé ao nivel da sua adaptacdo ao
ambiente hospitalar (Muglia-Wechsler, 2017), como também, na aceita¢do da doencga e dos
tratamentos e procedimentos a ele inerentes, o apoio que o psicdlogo pode dar aos pais é

considerado como uma mais valia em todo o processo.

A presenca do psicdlogo é importante no periodo de comunica¢do do diagndstico, ndo sé
para dar apoio emocional a familia e crianca, mas também, porque propicia uma
comunicacdao aberta e humana entre a equipa multidisciplinar e os familiares, a fim de
minimizar o impacto da noticia e os possiveis comportamentos que impedem a adaptacado
(McCubbin et al., 2002 cit. Muglia-Wechsler, 2017). Em oncologia pediatrica, o psicologo tem
como principal fungdo providenciar o apoio psicossocial e psicoterapéutico a crianga e
familia, com o intuito de melhorar a gestdo da doenca e a qualidade de vida destes. Pode
colaborar nas orientacdes dadas aos pais acerca da entrada ou reentrada da crianca na escola
e, nas situacOes de terminalidade, apoiar nos cuidados em fim de vida (Steele, Mullins,
Mullins, & Muriel, 2015; Scannavino et al., 2013; Askins, & Moore, 2008). Este apoio e
acompanhamento, pode também ajudar a crianga e os familiares a quebrarem o siléncio e
falarem sobre a doenca e tratamento, que alguns pais criam por consideram melhor manter

a criancga sem a informacgdo (Hermes, & Lamarca, 2013).

Apenas um participante do nosso estudo ressaltou a importancia do psicdlogo e do seu
apoio:
«Depois, tivemos a ajuda do psicélogo, um apoio importante (...) Sempre
tivemos o apoio dele, foi sempre prestdvel quando era preciso (...)» E6.
O apoio psicoldgico aos pais é reconhecido como essencial, no sentido da sua capacitagdo
para conseguirem lidar com os problemas, medos e aumento das responsabilidades no seu
papel parental (Firmino, & Sousa, 2013; Alderfer et al., 2009; Péder, & Essen, 2009; Kohlsdorf,
& Costa Junior, 2008).

Por outro lado, dois participantes do nosso estudo referiram falta de apoio do psicélogo, na

fase inicial de diagnéstico:

«Dava jeito ter tido ajuda psicoldgica logo no inicio, darem-nos ferramentas
para conseguirmos lidar melhor com toda esta situagdo.» E3.

«Eu acho, que todas as pessoas que passam por um processo destes, deveriam
ter apoio psicoldgico. Ndo deveria ser preciso pedir. As pessoas deveriam ter. (...)
nestas situagbes, quando se diagnostica um cancro, devia ser logo das primeiras
consultas, o acompanhamento psicoldgico. Eu estou neste processo, hd mais de
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um més, e nada disso me foi apresentado. Nem tanto para mim, mas para ele
[adolescente].» E11.

E importante que o apoio psicolégico e acompanhamento das criangas com cancro seja
iniciado no momento do diagndstico e seja mantido ao longo do tratamento, devido as
constantes mudangas no decurso da doenca, assim como pelo préprio desenvolvimento que

a crianca experiencia ao longo da mesma (Celma, 2009 cit. Pires, 2017).

No estudo desenvolvido por Pires (2017) os participantes também relataram que gostariam

de ter recebido ajuda de um psicélogo.

Apoio Social

O apoio social tem um papel importante na manutencdo da saude e na prevencdo de
doencas, uma vez que confere a pessoa mais satisfacdo com a vida, aumentando o seu bem-
estar. Ndo obstante, envolve relagGes entre individuos, criando lacos entre eles, que
contribuem para melhorar o seu estado de saude (Sanchez, Ferreira, Dupas, & Costa, 2010).
A reducdo ou auséncia de apoio social pode contribuir para que o individuo se encontre mais

suscetivel ao stresse (Guedea, 2006 cit. Sanchez et al., 2010).

A rede e o apoio social sdo recursos que os enfermeiros podem oferecer a crianca e familia
no sentido de melhorar a sua qualidade de vida (Pedro, Nascimento, 2008 cit. Sanchez et al.,
2010). A familia “necessita de dois tipos de apoio social: o apoio emocional/instrumental
(afeto, estima, companhia/ aconselhamento, ajuda pratica, ou auxilio financeiro) e o apoio
diario focado na orientacdo de problemas” Sanchez et al., 2010, pp.292). O apoio social é
uma das formas de ajudar as familias das criancas com cancro a priorizarem e gerirem melhor
os problemas decorrentes de todo o processo de doenca da crianga, assim como o de
trabalhar em colaboracdo com o sistema de saude. Pode ser um dos elementos

favorecedores do empowerment destas familias (Andrade, & Vaitsman, 2002).

O apoio social de familiares, amigos, pessoas proximas e profissionais de saude pode ajudar
a minimizar o sofrimento dos pais de criancas com cancro, que ficam sobrecarregados com
uma diversidade de situacGes ligadas a saude do filho e a gestdo da sua vida pessoal, familiar

e profissional.

97



Familiares e Amigos

O cancro infantil tem um impacto profundo nos pais e nos relacionamentos familiares. Apds
o diagnéstico de cancro num filho os pais, geralmente, procuram o apoio dos parentes mais
proximos, incluindo os seus pais e irmdos (Kelada et al., 2019). O apoio dos parentes e amigos
€ muito importante para reconfortar e ajudar os pais a enfrentarem o diagndstico e ajuda-

-los, também, na adaptacdo a doenca do filho.

Contudo, nem sempre a ajuda é a melhor, pois algumas pessoas adotam uma atitude
pessimista e evidenciam um sentimento de pena que os pais ndo aceitam da melhor forma

(Silva et al., 2002).

Por vezes os pais tém expectativas distintas acerca do tipo de apoio que consideram
vantajoso e que deveriam receber durante o tratamento da crianga. Assim, as intervengoes
e recursos disponibilizados pelos membros da familia alargada podem ajudar a preencher a
lacuna entre o apoio que os pais necessitam e o que recebem quando o seu filho é

diagnosticado com cancro (Kelada et al., 2019).

A familia é a principal fonte de apoio emocional as criangas em tratamento oncoldgico (Alves,
Guirardello, & Kurashima, 2013). De acordo com um estudo desenvolvido pelos mesmos
autores, as criancgas consideram como indispensavel o apoio dos pais para o confronto com
a doenca e o alivio do sofrimento destas, ao longo dos tratamentos e hospitalizacdo.
Compreender a experiéncia de cuidar de uma crianga com cancro, bem como a forma como
0s pais encaram a doenca, o seu tratamento e o impacto gerado no quotidiano da familia,
sdo fundamentais para o ato de cuidar, viabilizando a¢6es de apoio e suporte (Almico, & Faro,

2014).
Os participantes do nosso estudo, também verbalizaram o apoio dos familiares e amigos:

«A [irmd da C.] mais velha, anda a estudar [Enfermagem], também compreende
(...) As vezes falamos do que aconteceu & menina, ou que a menina vai fazer isto
e aquilo e ela diz: ‘O mde, isso é normal, séo os procedimentos do hospital’. Ou
acontece qualquer coisa... febres, e ela também diz: ‘Isso € do efeito da quimio.
E sinal de que a quimio estd a fazer efeito’, tem outra maneira de ver as coisas.
(...) ela consegue animar-nos (...)» E5.

«Tanto os meus sogros, como 0s meus pais, foram sempre disponiveis a ficar
com o M.. Vieram muitas vezes, amigos nossos cd [ao hospital], principalmente
naquela fase inicial em que precisdvamos de mais apoio {(...)» E6.
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«Felizmente tinha quem me ficasse com o outro [irméo do L.], o que me deixava
mais tranquila.» E10.

Assim como no nosso estudo, também, Sanchez e seus colaboradores (2010) concluiram que
a familia e os amigos sdo identificados como elementos de suporte essenciais e que,
frequentemente, colaboram com os pais das criangas com cancro quer ajudando-os a cuidar

do filho doente quer ficando com os outros filhos.

Conflito Conjugal

Geralmente, os pais aquando do confronto com o diagndstico de cancro de um filho
compartilham o impacto emocional com o conjuge e contam com o seu apoio. Contudo com
o decorrer do processo, as modificacbes impostas pelos tratamentos do filho no papel
parental, na vida profissional e familiar, o desgaste emocional, o isolamento provocado pelas
estadias no hospital, o medo e a incerteza sobre o futuro da crianca, podem gerar
transformacdes ao nivel do relacionamento conjugal. Varios estudos acerca da satisfacdo da
relacdo conjugal dos pais ao longo do tratamento do filho tém reportado resultados distintos.
Enquanto alguns pais ndo relatam modificagGes nas suas rela¢Ges conjugais (Dahlquist,
Czyzewski, & Jones, 1996), outros relatam fortalecimento das relacdes, aumento da coesdo,
melhoria da confianca e atitudes mais positivas em relagdo ao conjuge (Beltrdo, Vasconcelos,
Pontes, & Albuquerque, 2007; Kylma, & Juvakka, 2007; Lavee, & Mey-Dan, 2003; Sloper, 2006
cit. Kohlsdorf, & Costa Junior 2012) e outros, enfraquecimento do relacionamento e
diminuicdo da satisfagcdo conjugal (Lavee, & Mey-Dan, 2003; Pai et al., 2007 cit. Kohlsdorf, &
Costa Junior 2012).

De acordo com Santos (2006), a hospitalizacdo impd&e limites as expectativas e experiéncias
de proximidade nas relagdes pessoais, podendo originar momentos de soliddo, assim como
problemas conjugais. Alguns dos participantes do nosso estudo referem que a qualidade da
relacdo conjugal diminuiu desde que o filho esta hospitalizado:
«[Em relagdo ao marido] ndo foi fdcil. E mesmo a nossa rela¢do, por momentos,
caia assim um bocado. Ndo tinhamos aquela coisa de nos abrirmos, de falar um

com o outro. E era complicado. Por vezes, chatedvamo-nos e tudo, por causa
disso. E uma situagdo muito complicada e delicada!» E7.

«(...) trouxe-nos também, alguns problemas conjugais, digamos que uma pessoa
sentia, que ndo era valorizada por aquilo que estava a fazer (...). Também existiu
a fase da perda.» E10.
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A comunicacdo entre o casal durante a fase de tratamento da crianca pode ser encarada
pelos proprios como um desafio devido, em parte, a distancia fisica entre os parceiros, ja que
um deles, geralmente, fica no hospital, e o outro vai trabalhar e fica em casa para cuidar dos

outros filhos e da casa, realizando as tarefas domésticas necessarias.

Hooghe e seus colaboradores (2020) concluiram que o periodo de tratamento da crianga e a
permanéncia de um dos pais no hospital afetou a sua relacdo conjugal. Os participantes
relataram que durante o tratamento do filho havia pouco ou nenhum espaco para seu

relacionamento conjugal.

Escola

A ligacdo da crianga com a escola é preditiva de sucesso académico, ajuste psicoldgico e
relacionamentos positivos com outras criangas e professores, que sao resultados que podem
estar em risco para criangas que se encontrem em fase de tratamento (Allison, Attisha, &

Council On School Health, 2019).

No Reino Unido, através de um estudo de revisdo da literatura, que objetivava investigar
faltas escolares, problemas de comportamento e relagdes sociais de criangas com cancro no
regresso a escola, concluiu-se que as faltas a escola sdo mais frequentes nas criangas com
cancro do que nas saudaveis, sendo um problema que se manifesta desde a fase de
diagndstico até o término do tratamento. As criangas com cancro referem o desejo de fazer
0 mesmo que as outras criangas fazem, como ir a escola, fazer novos amigos, ir ao shopping

e de criar lagcos com a turma (Cicoga, Nascimento, & Lima 2010).

A atitude do professor neste contexto é essencial para a integracdo da crianga no espaco
escolar, requerendo competéncias de adaptacdo e de criatividade face as diferentes
situacdes que se Ihe apresentam. O cuidado em estabelecer a ligacdo entre o espacgo escolar
no hospital e a escola é da responsabilidade do professor, no sentido de “criar um ambiente
de aprendizagem coeso e estruturado que possibilite que o aluno nunca se afaste do seu
ambiente natural de escola, ajudando-o a manter altos niveis de motivacdo e de interesse

pela aprendizagem” (Cordeiro, 2006 cit. Teixeira, 2019, pp.19).

No sentido de uma melhor preparacdo de toda a comunidade educativa e,
consecutivamente, adaptacdo da crianca ao nivel escolar, a familia em parceria com a equipa

de saude do hospital deve fornecer a escola todas as informacdes necessarias para que a

100



crianga possa ser, conforme a sua situagdo de satide o permita, vista como aluno, e ndo como
doente (Moreira, 2002). Segundo a mesma autora, é essencial que exista um contacto do
hospital com a escola antes do regresso da crianga as suas atividades académicas, devendo
ser transmitidas todas as orientagGes necessdrias ao cuidado desta crianca, tais como, os

procedimentos a adotar em caso de febre, exposicao a outras doencgas, entre outros.

Relativamente aos participantes do nosso estudo, estes descrevem o apoio dado pelos
professores nos discursos:
«(...) hd uma professora que me manda emails sempre a perguntar por ela e dar
imensa forca, ou seja, até ai houve muito apoio. (...) o professor N. [do hospital]
fez essa ponte, no sentido... ligou a Diretora de turma da |., para ajudar, no

sentido de a informar, em termos de leis e tudo o mais, consequiram fazer tudo
direitinho.» E2.

«Na altura, veio uma professora [do hospital] falar comigo, néo sei se teve logo
conhecimento, e trouxe os livrinhos da C., e disse que a C. ia ter aulas com ela, e
quando fosse para casa também teria uma professora.» E5.

Silvério e Rubio (2012) reforcam o papel do professor na orientacdo, estimulo e motivacdo
da crianga doente e hospitalizada na prossecuc¢ao da sua aprendizagem. A crianca prossegue
0 seu processo de crescimento e desenvolvimento e este ndo pode, nem deve, ser
interrompido devido a hospitalizacdo, pelo que a escola tem um papel importante para o
desenvolvimento da crianga. A crianga com doenca oncoldgica apresenta caracteristicas de
aprendizagem especificas que podem exigir uma especial atencdo por parte do professor,
devendo este, prestar o maximo de atencdo as exigéncias especificas e inerentes a situagdo

de doencga (Silvério, & Rubio, 2012).

A crianca com cancro enfrenta uma fase complicada da sua vida e a escola e a continuidade
das atividades escolares, sempre que a sua situacdo de saude da crianga o permita, sdo
formas de a sua vida manter alguma normalidade, ajudando a crianca a sentir-se integrada.
A continuidade da educacao escolar pode ser feita de diversas formas: a escola inserida no
hospital; o apoio escolar no domicilio; e a escola, propriamente dita, consoante a fase de

tratamento que a crianga se encontrar.

Para os pais, a constatacdao que as expectativas relativas ao desenvolvimento escolar da
crianca ndo foram depreciadas e a existéncia de uma preocupacdo em oferecer experiéncias
de aprendizagem alternativas é visto como um apoio, ndo sé para a crianca, mas também

para os pais.
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Grupos de Pares

A relacdo entre os pais que vivenciam a experiéncia de terem um filho com cancro, com
outros pais que se confrontam com a mesma situacdo é considerada como uma fonte de
apoio e suporte, permitindo uma partilha de experiéncias e informacdo (Angelo, Moreira, &

Rodrigues, 2010; Pires, 2017), medos, receios e vivéncias de histdrias de vida que se tocam.

Conversar com outros pais que tenham vivenciado ou estejam a vivenciar a condi¢do de
cuidar de uma crianga com cancro, ou como alguém que se curou, é muito importante para
0s pais que estdo a comecar a confrontar-se com o cenario de viver e cuidar de um filho com
cancro. Pode fazer renascer a esperanca dos pais, estimula-los para enfrentarem os diversos
desafios do quotidiano, ajuda-los a encontrar recursos para poderem enfrentar a doenca
com mais forga, segurancga, esperanca, confianca e otimismo que sdo benéficos ndo soé para
eles, como também para os filhos, uma vez que poderdo transmiti-los e partilha-los com eles

(Angelo, Moreira, & Rodrigues, 2010; Silva et al., 2002).

A mutualidade estabelecida entre os pais da crianga com cancro e o grupo de pares, resulta
da compreensdo do significado do que é ter um filho com cancro, dado que a comunidade
em gue se encontram inseridos ndo os consegue entender tdo bem (Korver, Kinghorn, Negin,
Saint-Perry, & Martiniuk, 2017). Os participantes do nosso estudo também enfatizaram a

interacao com o grupo de pares como algo muito positivo:

«(...) fiquei a acompanhar historias de pessoas com o mesmo problema, e
percebi que hd uma necessidade de partilha (...) isso é importantissimo, a gente
poder partilhar, jd que, as vezes, parece que tudo estd a correr mal e a gente
arranja qualquer coisa positiva através da partilha. (...) sentimos que estamos a
falar com alguém que tem a mesma linguagem que nos.» E2.

«(...) também foi importante para nés sairmos um bocadinho do quarto, para
ver outros pais. Primeiro, para ver se havia alguém com o problema idéntico ao
do M., ou numa fase mais a frente, para saber o que é que eles diziam, como é
que era, como ndo era.» E6.

Do discurso dos participantes infere-se que, entre o grupo de pais, se constroem lagos e se
estabelecem redes de apoio, como é reportado por outros investigadores (Kohlsdorf, &

Junior, 2010; Pires, 2017).

A partilha com pais de criancgas, em diferentes fases da doenca e tratamento, ajuda os pais a
estabelecer estratégias para lidar melhor com a doenca, baseadas nas experiéncias vividas

(Gibbins, Steinhardt, & Beinart, 2012). O facto dos pais do grupos de pares vivenciarem fases
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diferentes da doenga e tratamento implica algum discernimento e cuidado relativamente ao
tipo de informacao fornecida, como evidenciamos no discurso de uma participante:
«Eu acho que ajuda, mas também pode prejudicar. (...) uma vez a mde do J.
[crianca com cancro] ligou-me, no dia, em que eu soube que a C. estava em
remissdo ‘Entdo como estd a C.?’ e eu ia-lhe dizer estd em remissdo!! E depois
pensei... ndo, ndo digo. Entdo ela tem o filho dela a morrer e eu vou-lhe dizer

que a minha filha estd bem, que esta estdvel?! Ou seja, eu acho que ajuda os
mais novos, mais recentes, € uma ajuda, mas é preciso ter cuidado.» E3.

Organizagoes

O confronto com o diagndstico de cancro num filho tem implicacdes muito grandes para a
familia. Se adicionarmos todo o esforco financeiro consequente, para prover os cuidados
necessarios ao filho, a situacdo pode tornar-se ainda mais dificil de suportar. A Fundagao
Infantil Ronald McDonald e a ACREDITAR — Associacdo de Pais e Amigos de Criangas com
Cancro — sdo duas organizacdes que ajudam a atenuar essas dificuldades e necessidades
sentidas pelos pais, colocando a disposicdo da familia, sem qualquer custo, uma casa onde

os pais podem permanecer, perto do hospital, onde o filho se encontra internado.

A Fundacéo Infantil Ronald McDonald apoia, desde o ano 2000, diariamente varias familias
com a ajuda de muitos voluntarios, parceiros e mecenas, e as comunidades médicas onde os
seus programas estao inseridos. Em 2014, foi inaugurada, no Porto, a Casa Ronald McDonald.
Esta surgiu da parceria com o CHUSJ apoiando, simultaneamente e gratuitamente, doze
familias com criangas em tratamento no CHUSJ e no IPO do Porto (Fundacgéao Infantil Ronald

McDonald, 2018).

Para além da Casa Ronald McDonald, em 2017, a cidade do Porto passou a beneficiar de uma
outra Casa para o apoio a criangcas com cancro, a Casa ACREDITAR, localizada num terreno
junto ao IPO e perto do CHUSJ que apoia, gratuitamente, dezasseis familias com criancas em

tratamento, em ambas as instituicGes (ACREDITAR, 2016).

Referenciadas pela assistente social hospitalar, nestas casas podem viver familias de criangas
que tém de sair da sua area de residéncia, para realizar, na cidade do Porto, tratamento
oncoldgico como quimioterapia. As familias cuidam da manutengéo e arrumagao dos espacos
como se da sua casa se tratasse, e contam com a ajuda de voluntdrios que estdo diariamente
disponiveis para as apoiar e brincar com as criangas (ACREDITAR, 2016; Fundacdo Infantil

Ronald McDonald, 2018).
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A fragilidade da crianga, resultante da doenca e dos tratamentos a que esta sujeita, faz com
que alguns pais considerem que deslocacdes superiores a uma hora ndo sdo aceitaveis, pelo
que referenciam a necessidade de acolhimento durante o tratamento dos seus filhos
(Sakaguchi, Oda, Shinkoda, & Manabe, 2014). O acolhimento das familias na Casa Ronald
McDonald e Casa ACREDITAR é uma fonte de apoio para os pais de criangas com cancro
percecionada pelos participantes nos seus discursos:

«NGs quando vamos para essas casas [ACREDITAR e Ronald McDonald] é como

se estivéssemos na nossa casa porque temos uma cama para dormir, podemos

tomar banho, sem pagarmos nada. (...) tem coisas boas que eles oferecem aos
pais. Eu acho que essas Casas sGo uma grande ajuda.» E5.

«Em duas fases do tratamento, tivemos que ficar alojados na Casa ACREDITAR,
e foram excelentes connosco (...) nesse aspeto também tivemos um grande
apoio.» E6.

«Para mim a, unica que foi realmente importante, foi a questdo da ACREDITAR
[voluntariado], de nos deixarem ir jantar e de nos deixarem ir almogar {(...).» E10.

O apoio prestado por estas associacdes desdobra-se em diversos planos, sejam eles
emocionais, logisticos, sociais ou qualquer outro de que as familias necessitem, com
transparéncia, profissionalismo e, sobretudo, a experiéncia de quem ja passou pelo mesmo

(ACREDITAR, 2016; Fundacdo Infantil Ronald McDonald, 2018).

Os participantes reconheceram que o apoio que receberam quer na casa Ronald McDonald
quer na ACREDITAR foi uma ajuda que lhes permitiu manter alguma normalidade na
satisfacdo de algumas necessidades basicas de vida, sem acrescentar um acréscimo
financeiro. Pires (2017), também verificou que os participantes utilizaram este recurso e o

consideraram como uma ajuda muito valida.

Voluntariado

Na area da saude, as associacbes de voluntariado exercem um importante papel para
quebrar com o isolamento e melhorar as condi¢Ges de saude das pessoas. O nimero de
associacOes voluntarias existentes em determinada sociedade, indica o grau de organizacdo
e atividade da sociedade onde se integram (Andrade, & Vaitsman, 2002). Segundo os
mesmos autores, para além dos objetivos especificos a que os grupos de voluntariado se
propGem, estes promovem uma oportunidade para a troca de conhecimento e cooperagao

entre os seus participantes. De uma forma geral, “as associa¢des voluntarias seriam formas
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de ativar e estreitar as redes sociais, evitando o isolamento dos individuos.” (Andrade, &

Vaitsman, 2002, pp.927).

De entre as vdrias associa¢Oes existentes no nosso estudo, os pais nomearam a associagdo
Nuvem Vitdria como um apoio importante para as criangas, nos momentos, antes de dormir,

e a associacao ACREDITAR, como a mais importante associacao de apoio e partilha.

A associacdo Nuvem Vitéria, foi fundada em 2016, com o intuito de estimular o envolvimento
dos pais, familiares e cuidadores, na area da leitura e da narragdo oral, em diferentes
contextos, procurando elevar o nivel de literacia das populagdes, bem como estreitar os lagos
familiares e com os cuidadores em geral. Todas as noites, as equipas de voluntariado contam
histérias de embalar a criancas que estdo longe dos seus ambientes familiares (Nuvem
Vitdria, 2020). Uma das participantes do nosso estudo fala-nos no apoio desta associacdo no

seu discurso:

«Ela gosta muito quando os voluntdrios vém para aqui brincar (...) Por
exemplo, gosta muito das leituras [Nuvem Vitéria], ela adora quando as
pessoas vém para aqui contar uma historia.» ES.

A associacdo ACREDITAR — Associacdo de Pais e Amigos de Criancas com Cancro — é uma rede
de partilha e apoio fundada em 1994, constituida por criangas, jovens, pais e amigos, no
sentido de enfrentar de melhor maneira as dindmicas que o cancro infantil impde, tentando

proporcionar a todos, a certeza de apoio em momentos de incertezas (ACREDITAR, 2016).

Na associacdo ACREDITAR, existem voluntarios comummente denominados por “Pais da
ACREDITAR”. Sao pais de criancgas sobreviventes de cancro, que apoiam e partilham as suas
histérias com os pais que se encontram, atualmente, em fase de tratamentos. No discurso

dos participantes este apoio foi, largamente, referenciado:

«Mdes de miudos, que as vezes, visitam [Pais da ACREDITAR] ajudaram para
conversar, um bocadinho. (...) é preciso alguém, e eu so dei conta disto muito
depois, a dizer-nos: “Ndo, ndo, calma. Também hd exemplos bons [casos de
sucesso]. Ndo estdo aqui. Ninguém os vé porque eles estdo nas suas vidas, mas
hd. Olhe, estd este, estd este, estd este”, porque quando se chega cd, sO se vé
casos maus. (...) Falta alguém a “abanar-nos”, a dizer “Olha que nem tudo é
mau, também hd casos bons”. E é preciso mostrd-los.» E3.

«Na ACREDITAR, logo no inicio, uma coisa de que gostei muito, foram aqueles
pais de meninos de sucesso [Pais da ACREDITAR], que nos vieram visitar e
conversaram connosco. Acho, que também é muito bom, naquela fase inicial,
dd-nos algum alento.» E10.
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Com a nossa analise das entrevistas, verificamos nas falas dos participantes que estes
consideram muito positivo o apoio prestado pelos voluntérios das diferentes associagdes,
nao sé a crianga, como aos pais e que estes foram uma fonte de esperanga para acreditarem

gue pode haver desfechos positivos.

O apoio e partilha destas associacGes é indiscutivel até na ajuda a uma maior integracdo
entre as criancas, familia e profissionais de saude, fomentando os lagos de amizade entre

estes, fortalecendo a rede social dentro do hospital (Andrade, & Vaitsman, 2002).

UMAD

O servigo de apoio domicilidrio é um servico de proximidade, uma vez que corresponde a
uma resposta social estruturada em que as pessoas, em situacdo de dependéncia, podem ter
acesso na satisfacdo das suas necessidades basicas, tendo apoio nas atividades instrumentais

da vida quotidiana e atividades sécio-recreativas (VVAA, 2005 cit. Engenheiro, 2008).

A Unidade Mdével de Apoio ao Domicilio (UMAD) é um projeto que nasceu em 2006, da
parceria da Fundacdo do Gil com o Centro Hospitalar Universitario de Lisboa Norte. Existem
duas unidades na regido de Lisboa e, em 2012, surgiu outra na regido Norte do pais, em
parceria com o CHUSJ (Marquez, 2013). Este servico de apoio domicilidrio pretende adaptar
os cuidados de suporte técnico domicilidrio a realidade de cada familia e diminuir as
deslocagdes da crianga e familia ao hospital, através de acompanhamento e administragdo
de terapéuticas no domicilio, com a finalidade de melhorar a rentabilizagdo dos recursos
fisicos, humanos e tecnoldgicos com consequentes ganhos para a salde da criancga/familia

(Marquez, 2013).
Os participantes do nosso estudo ressaltaram o apoio fornecido pela UMAD:

«Houve uma altura, que ela esteve muito tempo com antibicdtico e deslocava-se
a enfermeira [da UMAD] a casa para lhe dar o antibidtico e evitdvamos vir aqui
tantas vezes, o que é espetacular.» E2.

«Eu acho, que a UMAD é muito importante, mesmo muito. Principalmente para
nods. NOs vivemos a uma hora daqui. (...) para a C. faz muita diferenca, é uma
hora a mais que ela dorme (...)» E3.

Num estudo efetuado por Darcy e colaboradores (2014), os pais mencionaram o apoio
domicilidrio como uma mais-valia, pois tal permite-lhes a permanéncia no seu meio familiar,

em detrimento de permanéncias mais longas no hospital. Outros autores evidenciam,
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também, o sentimento de seguranca dos pais pela presenca e disponibilidade de enfermeiros
conhecidos e com experiéncia na area de oncologia pediatrica para se deslocarem ao
domicilio, apoiando-os e orientando-os no sentido do cuidar do seu filho (Hansson,

Kjaergaard, Schmiegelow, & Hallstrom, 2012).

O cuidar no domicilio permite o reconhecimento da envolvéncia psicossocial, cultural,
econdmica que afeta a saude da crianca e da familia, assim como ativa a melhoria dos
cuidados (Fernandes, & Silva, 2016). O apoio dos profissionais de satde, familiares, grupos
de pares e comunidade neste contexto, sdo essenciais para estes pais que, dia apds dia,
enfrentam diversos desafios, proporcionando-lhes algum conforto e seguranga,
contribuindo, equitativamente, para a minoracao dos efeitos negativos da doenca e do seu

tratamento (Pires, 2017).

Subsidios e Ajudas de Custo

Aguando do diagndstico de cancro num filho, gradualmente, os pais vdo-se apercebendo das
dificuldades financeiras inerentes a todo o processo, resultantes da diminuicio do
rendimento e aumento dos custos relacionados com o cuidado a crianca doente, como todas
as despesas ao nivel de transportes e da alimentacgdo (Njuguna et al., 2015; Firmino, & Sousa,

2013; Gibbins, Steinhardt, & Beinart, 2012).

Perante a necessidade de faltarem ao trabalho para poderem prestar assisténcia ao filho
doente, um dos cénjuges passa a usufruir de um apoio financeiro correspondente a 65% da
sua renumeracdo base, atribuido pela Seguranca Social (Departamento de Prestacbes e

ContribuicGes, 2017).

Para além disso, os pais podem também solicitar um subsidio para assisténcia ao filho com
deficiéncia ou doenca crénica, como justificagdo da auséncia ao trabalho, exposta no artigo
n.2 53 da Lei n.2 7/2009 do Cédigo do Trabalho, por periodos de seis meses, prorrogaveis até
quatro anos. De igual forma, os pais tém o direito de requerer de uma bonificacdo por
deficiéncia e o subsidio por assisténcia de terceira pessoa, através do Decreto-Lei n.2 133-
B/1997. A bonificacdo, por deficiéncia, do subsidio familiar a criancas e jovens tem como
objetivo compensar o aumento dos encargos econdmicos com os seus descendentes,
portadores de deficiéncia de natureza fisica, organica, sensorial, motora ou mental, menores
de 24 anos, que precisem de apoio terapéutico e/ou pedagdgico (Lei n.2 7/2009; Decreto-Lei

n.2 133-8/1997).
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N3o obstante a todos estes apoios, a Assembleia da Republica concebe o regime especial de
protecdo de criangas e jovens com doenca oncoldgica, o qual compreende a protecdo da
pessoa na parentalidade, a comparticipacdo nas deslocagdes para tratamentos, o apoio
especial educativo e o apoio psicoldgico (Lei n.271/2009). O artigo 3.2 da Portaria n.2
83/2016, relativo as deslocacdes para o local onde a crianca realiza os tratamentos, o Sistema
Nacional de Saude (SNS) passa a assegura todos os encargos com o transporte ndo urgente

a doentes do foro oncoldgico (Portaria n.2 83/2016).
No discurso dos participantes fica patente que recorreram aos apoios previstos na lei:

«(...) soubemos, hd cerca de trés semanas, que hd um apoio a nivel monetdrio,
para combustivel. Sempre que a gente se desloca aqui, a uma consulta, ao
Hospital de Dia, temos esse apoio (...)» E6.

«Na altura o P. tinha direito a refei¢to e eu ndo tinha, sé que depois, a Assistente
Social disse-me para eu ir buscar uma senha a um gabinete, enquanto o P.
estivesse internado, para eu poder ir comer ao refeitorio.» ES8.

Na realidade, poder contar com subsidios é importante para os pais, pois cuidar de uma
crianga com cancro traduz-se num aumento das despesas da familia, quer ao nivel da
medicacdo, quer ao nivel das desloca¢des (Marques, 2017), pela necessidade da realizacdo
de tratamentos, assim como, pela necessidade de acompanhamento da crianca no decurso

da sua estadia no hospital.

Falta de Informagdo

Aquando da hospitalizacdo de uma crianga com cancro, os pais podem receber informacdes
dispares e algumas até inadequadas sobre os efeitos colaterais e eficacia dos tratamentos, o
prognastico, bem como possivel risco de recorréncia do cancro. Segundo Hedstrém, Skolin e
Von Essen (2004 cit. llyas, Iram, & Jafri, 2016), os pais necessitam de informac¢des honestas

dos profissionais de satude acerca do diagndstico da crianca e sua atual condicéo.

Num estudo que realizaram Young, Dixon-Woods e Heney (2002), estes concluiram que
alteracdes no tratamento, que ndo sao comunicadas aos pais e criancga, pelos profissionais
de saude, sdo interpretadas como assustadoras e perturbadoras, assim como qualquer
reacdo ao tratamento, quando ndo explicada, se torna uma fonte de preocupacdo para os

pais.
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No discurso dos participantes é percetivel a falta de informacao sobre recursos disponiveis,
subsidios e até sobre a situacao clinica da crianca:
«(...) passado cerca de uma semana, é que nds soubemos que havia aqui a Casa

Ronald... dava um jeito imenso. Tinha dado jeito antes, claro que tinha. Tinha
dado jeito saber onde é que havia um bar aqui, perto do hospital.» E3.

«Eu, ainda hoje, ndo sei especificamente que tipo de subsidios terei direito. Ddo-
nos os papéis para as mdos, mas nds ndo percebemos nada daquilo, e a
burocracia é muita. (...) quando entramos neste tipo de servicos, ndo hd...
folhetos, ou se os hd ddo a uns e ndo ddo a outros, porque a mim ndo me deram
nada (risos).» E4.

«(...) ndo me deram grandes informacées, era o fazer andlises, retirar sangue,
indicaram-me que pelos sintomas tudo indicaria que era um neuroblastoma,
mas ndo era certo. (...) ndo havia informag¢do nenhuma. Eu questionava e
ninguém me sabia dizer rigorosamente nada.» E9.

As diferentes opiniGes dos participantes sobre a sua vivéncia fazem-nos refletir na forma
como podera ser discutida com os pais a doenca do filho, o qué e como vdo comunicar a
crianca sobre a situacdo de salude que enfrenta, a sua disponibilidade e interesse para
participar nos cuidados ao filho, a necessidade de verificar a rede de apoio e informar sobre
todos os recursos disponiveis e como podem a eles aceder, assim como se desejam, ou nao,
receber o apoio da comunidade pois nem todos aceitam o facto de serem apoiados ou

guerem que tenham conhecimento sobre a patologia dos seus filhos.

Neste sentido, o enfermeiro deve explorar assertivamente todos estes pontos com os pais
da crianca por forma a que a comunidade se possa constituir como uma condicao facilitadora

do processo de transicao.

2.5. Condigdes Sociais da Transicao

Os recursos da comunidade e as condi¢des da sociedade podem ser, em larga medida, um
facilitador ou inibidor nas transi¢des, visualizando um evento de mudanca como estigma e
com carga estereotipada, pelo que a tendéncia é que estes interfiram numa transicdo

saudavel (Meleis et al., 2000).
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Nas condi¢cbes comunitdrias, diferenciamos a existéncia de apoio social ou de recursos
instrumentais e, nas condic¢Bes sociais, o apoio dos familiares e/ou a representacdo social

face a mudanca, como condiges facilitadoras ou inibidoras das transi¢cdes (Meleis, 2010).

O dominio Condigbes Sociais da Transicdo emerge da categoria “Suporte Social” e das

subcategorias “Presenca Familiar” e “Distanciamento Social” (Quadro 4).

Condigdes Sociais da . Presenca Familiar
e Suporte Social . i .
Transicao Distanciamento Social

Quadro 4 — Representagdo do Dominio “CondigBes Sociais da Transi¢do”

Suporte Social

A centralizagdo dos pais no filho com cancro é um processo inevitavel e flexivel em termos
de intensidade com que vivem toda a situacdo. A forma e intensidade com que vivem esta
centralizagcdo varia de familia para familia. Em algumas familias, é percetivel a disrupcdo
quase total do seu funcionamento normal, enquanto que noutras, as altera¢des provocadas
a dinamica familiar sdo de menor intensidade (Silva et al., 2002). Apds o diagndstico de
cancro no filho e face ao choque com que se deparam ha familias que ndo conseguem evitar
esta centralidade, é como se a sua vida se passasse a organizar em torno da situacdo. Por
vezes, os outros filhos sentem que o que se passa com eles ndo tem importancia face a

situacdo em que o irmao se encontra, sentem-se relegados e esquecidos.
Silva, Pires, Goncalves e Moura (2002, pp.58), verificam a existéncias de uma dualidade entre

“a centralizacdo na crianca e a normalizacdo, a coexisténcia de um movimento no
sentido do isolamento e da soliddo, uma vontade de estar s6 consigo préprio e a
necessidade do apoio e da companhia, a oscilagdio entre a aproximacdo e o
afastamento do casal, dos amigos e também em rela¢do a atencdo que é dedicada aos

outros filhos quando estes existem”.

Nas sociedades atuais, as familias sdo predominantemente nucleares, apresentando poucos
recursos em termos de suporte social. As familias das criancas com doenca oncoldgica,

independentemente da idade da criancga, enfrentam um certo isolamento social, decorrente
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da tipologia da prépria doenca, que implica um menor contacto com a familia alargada,
amigos e colegas de trabalho e continuidade da sua vida social habitual (Amador et al.,

2013a; Flury, Ullmann-Bremi, & Spichiger, 2011).

Presenca Familiar

A rede de suporte social dos pais que tém filhos com cancro é geralmente constituida por
familiares e amigos. Acontece, também, que muitos ndo recebem qualquer apoio ou
partilham com poucas pessoas as suas tarefas de cuidar, comparativamente ao niumero de
pessoas que constituem a sua rede social (Amendola, Oliveira, & Alvarenga, 2011 cit. Pires,

2017).

Pereira e Lopes (2005) mencionam como essencial, identificar a presenca ou auséncia de
apoios que a familia pode ter para a prestacdo de cuidados, afim de se poder perspetivar a
qualidade dos cuidados. Desta forma, o suporte social torna-se indispensavel na adaptacgao

a doenga e resolucdo da crise.

No que respeita a transmissdao da informacdo pelos profissionais de saude, esta deve ser
realizada de acordo com as especificidades de cada familia, de forma compreensivel e
faseada e, se possivel, na presenca de ambos os pais ou de outro familiar, no sentido de
proporcionar suporte e apoio (Engelke, 2016; Landier et al., 2016) face a comunicacdo de

uma noticia tdo devastadora.

Alguns participantes do nosso estudo revelaram o apoio que tiveram dos familiares quando

receberam a noticia do diagndstico de cancro:

«(...) estava eu, o pai da I., 0o avé da I. que nos acompanhou em todos os exames
também (...). Depois, entretanto, apareceu a minha sogra. (...) o meu irmdo e a
minha cunhada vieram logo disparados ter connosco.» E2.

«Foi @ minha mde. Foi logo a primeira pessoa que eu precisei de abragar, de
chorar. E depois, era entre mim e o R. [pai do L.].» E10.

Pelo contrério outros referiram que se encontravam sozinhos nesse momento:

«(...) so estava eu e o J. [Filho], entretanto, tive que ligar @ minha irmd e contar-
Ihe, mas estava completamente sozinha.» E4.

«Recebi essa noticia sozinha, sé depois é que eu disse ao meu marido (...).» E5.

«Estava sozinha. (...) depois é que o meu marido veio ter comigo, mas, eu estava
sozinha com a Dra. J.» E7.
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Num estudo de Beltrdo (2007 cit. Canteiro, 2015), o apoio da familia alargada é considerado
como essencial no enfrentamento do diagndstico. No entanto, os pais nem sempre
manifestam satisfacdo com o apoio recebido pela familia. Esta necessidade conjunta de
apoio pode, por sua vez, causar um desequilibrio entre o dar e o receber, minimizando a sua

sensacdo de eficacia (Sollner et al., 1999 cit. Santos, Ribeiro e Lopes, 2003).

Silva, Pires, Gongalves e Moura (2002) referiram que os pais beneficiaram do apoio dos avds

da criancga, considerando este apoio muito importante.

Segundo Santos, Ribeiro e Lopes (2003), o suporte social funciona como uma estratégia de
coping, operando fundamentalmente na diminuicdo do stresse provocado pela situacao.
Nesta perspetiva, o suporte social é observado como um processo transacional em que a
pessoa interage continuamente com o meio em constante mudanga, influenciando-o e sendo

por ele influenciado (Santos, Ribeiro e Lopes, 2003; Heim, Valach, & Schaffner, 1997).

Distanciamento Social

“0 afastamento dos amigos relativamente a uma familia que passa por este problema
é frequentemente referido pelos pais das criancas mais velhas. Esses amigos parecem
ndo estar preparados para enfrentar a situacdo, ndao saber como lidar com ela,
acabando por se afastar. No entanto, alguns, aproximam-se inesperadamente, tudo

depende da forma como cada um encara esta realidade” (Silva et al., 2002, pp.54).

Num estudo de Kelada e colaboradores (2019), os pais relatam estar demasiado preocupados
com a doenca do seu filho para encontrarem motivacdo para despender de algum tempo a
socializar com a familia alargada e, também, que a paciéncia necessaria para alguns membros
da familia se torna diminuta. Moreira e Angelo (2007) revelam que quando as maes
percebem que podem perder o seu filho, assumem a crianca como a centralidade das suas
vidas abdicando das responsabilidades que detém enquanto mae de outras criancas, como

membro de uma familia e como figura socialmente ativa.

Na sua maioria, os participantes do nosso estudo também reportaram este distanciamento

social proveniente das suas vivéncias, que ficam reduzidas ao ser mae ou pai, a tempo inteiro:
«E ébvio que abdicamos de tudo, é sé trabalho e 1., trabalho e I., deixei de ter
vida social (...)» E2.

«(...) a nossa vida mudou completamente... € vinte e quatro horas para o M.
Principalmente, nesta fase inicial.» E6.
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Contudo, ha um afastamento que pode ser vivenciado com sofrimento, nomeadamente, o
afastamento de outros filhos. Essa, foi uma situacdo reportada por uma das maes que

participaram no estudo:

«A minha maior dificuldade foi estar longe do outro [irmdo do L], também.» E10.

O diagndstico de cancro e a hospitalizacdo da criangca podem contribuir para que os pais
refiram um maior isolamento social (Santos, 2006). Alguns pais distanciam-se das suas
familias durante as fases de tratamento do filho, referindo diminuicdo do contato e da
socializacdo, descrevendo razGes praticas para se distanciarem como, por exemplo, o receio
gue contactem com pessoas que estavam doentes, diminuindo assim o risco de infecao

(Kelada et al., 2019).

2.6. Indicadores de Processo

Os indicadores de processo indicam o sentido da vivéncia das transi¢cdes e sdo caracterizados
por: sentir-se ligado; interagir; localizacdo e sentir-se situado; e desenvolver confianca e lidar
com a situacdo. Estes podem revelar-se extremamente Uteis na monitorizagdo da evolugdo
da transicdo, assim como determinar o impacto do ajustamento na consciencializacao

(Meleis, 2010).

Porque as transicdes se desenrolam a todo o tempo, identificar os indicadores de processo
qgue levam os individuos, simultaneamente, em dire¢do a saide ou a vulnerabilidade ou risco,
permite aos enfermeiros a avaliacdo e a intervencao precoce que facilitam resultados

saudaveis (Meleis et al., 2000).

O conhecimento que o enfermeiro detém sobre os indicadores de processo é essencial no
sentido em que possibilita perceber o estado e a dire¢ao da transi¢cdo, permitindo identificar
se o individuo estd na dire¢do da salde e bem-estar, ou em direcdo a riscos e vulnerabilidade

(Meleis, 2010).
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O dominio Indicadores de Processo emerge das categorias “Sentir-se Ligado”, “Interagir” e
“Desenvolver Confianca e Lidar com a Situagcdo” e das subcategorias “Informacdo”,

“Comunicacdo do Diagnéstico a Crianga”, “Coping” e “Viver o Presente” (Quadro 5).

Sentir-se Ligado Informacdo
. Comunicagao do
. Interagir . i s
Indicadores de Processo Diagndstico a Crianga
Desenvolver Confianga e Lidar ~ Coping
com a Situagdo Viver o Presente

Quadro 5 — Representagdo do Dominio “Indicadores de Processo”

Sentir-se Ligado

Sentir-se ligado a profissionais de salude que possam responder as solicitacGes e
necessidades e com quem se sintam confortavelmente conectados é um importante
indicador de experiéncia positiva das transicdes (Messias 1997 cit. Meleis et al., 2000). A
necessidade de sentir-se e manter-se ligado é um tema pertinente em muitas narrativas
sobre a transicdo. Esta dimensédo, suporta a evidéncia clinica de que providenciar cuidados
culturais competentes, no hospital, requer continuidade nas rela¢des entre profissionais e

clientes (Meleis, 2012).

Para Meleis (2010), a necessidade de sentir-se e estar ligado pressupée uma ligagdo

responsavel da pessoa com a mudanca e com os participantes que o ajudam a mudar.

Informagdo

A informacdo é uma componente principal no apoio social fornecido aos pais das criancas
com cancro. A informacéo, se eficaz, aumenta o controlo e o envolvimento no cuidado aos
filhos e contribui para reduzir o sofrimento psiquico (Kelly & Porock, 2005; McPherson,
Higginson & Hearn, 2001 cit. llyas, Iram & Jafri, 2016). E imperativo que as informacdes sejam
adequadas para atender as necessidades dos pais de uma crianga doente, garantindo assim

a seguranca da mesma (Department of Health cit. llyas, Iram & Jafri, 2016).
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Os pais esperam que os profissionais de saude satisfacam as suas necessidades de
informacdo. As informacGes referentes ao estado de salde da crianga, diagndstico,
tratamento, progndstico, exames que vai realizar e motivo da hospitalizacdo, sdo
informacgdes cruciais que os pais precisam de receber para poderem cuidar do filho e lidar

com toda a situacgdo (Kristjandottir, 1991; Hallstrom, Runesson & Elander, 2002).

O enfermeiro pode contribuir, positivamente, para o cuidado da crian¢a e capacitacdao dos
pais, no sentido da prestacdo de cuidados adequados as necessidades do filho, fornecendo
informacdes verdadeiras e adequadas aos pais e as situagcdes que enfrentam na gestdo e
prestacdo de cuidados no domicilio. No contexto da oncologia pediatrica, os enfermeiros
precisam de ser pré-ativos no fornecimento de informacgdes e esclarecimento de duvidas dos
pais das criangas, ndo esquecendo que a situacdo de stresse e angustia dos pais pode
dificultar a compreensao da informacdo. A linguagem utilizada para a transmissao da
informacdo deve ser adaptada a cada familia e o enfermeiro deve demonstrar

disponibilidade para voltar a falar sobre o assunto se os pais assim o desejarem.

No discurso dos participantes é possivel percecionar a importancia ressaltada da ligacdo
existente entre pais e enfermeiros no que respeita a partilha e compreensibilidade da

informacao:

«Eu lembro-me que quando estdvamos quase a ir para casa, comentei com a
enfermeira R. que estava a sentir-me, novamente, mde de primeira viagem, em
levd-la para casa, e passado meia hora ou uma hora, quando teve um pouco de
tempo, foi para o quarto, fechou a porta e disse: “Mde diga-me... Eu ajudo.” (...)
e comecou a dar-me dicas do que podia fazer em casa com a C., a nivel
comportamental, e a vdrios niveis.» E3.

«Os enfermeiros sdo muito cordiais e assertivos, aquilo que diz um, também diz
o outro, e ndo foge muito disso sempre que eu coloco uma questéo.» E9.

A revelacdo do diagndstico de cancro implica o vivenciar de situagGes marcadas pela
inseguranca, perigo, sofrimento e dor e, no caso do cancro na crianga, essa revelacao
desdobra-se para os pais em dois momentos distintos, o alivio em conhecer o diagnédstico do
filho e o medo do futuro (Malta, Schall, & Modena, 2009 cit. Ndia et al., 2015). Neste sentido,
a informacdo dos profissionais de salude acerca do diagndstico da crianca, progndstico e
tratamento devera ser o mais honesta e regular possivel, ajudando deste modo os pais a
avaliar a situacdo, a ganhar sensacao de controlo, a lidar melhor com a inseguranca e com
outros efeitos negativos da hospitalizacdo e tratamentos, bem como ajudando-os a ter um
papel mais ativo no evento. Em situa¢des de doenca crdnica, a correta informacdo dada aos

pais, diminui os sentimentos de culpa e contribui para fornecer esperanca sobre a
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continuacdo da vida, bem como uma perspetiva de vida futura positiva, tanto para si, como

para os filhos (Teare, & Smith, 2004; Nascimento et al., 2005).

No que respeita a informacdo dada pelos médicos e sua interagdo com os participantes, estes

ultimos referem:

«A médica que o acompanhou sempre foi explicando, passo a passo. (...) Ndo foi
projetando futuros, que ndo se pode, ndo é? Eu as vezes é que perguntava “O

”

que é que vai acontecer se...”, e ela “Ainda ndo estamos nessa fase. Vamos
vendo. Hd casos assim, hd casos...”. Mas quando me dizia “Vamos fazer uma
ressondncia, depois a sequir vamos fazer um tratamento...”, explicava-me quais
eram as drogas que estavam Id implicadas [na quimioterapia].» E4.

«Foi-nos explicado [pela médica] tudo direitinho, o que é que era, o que é que
ndo era, que era um processo longo até, isto ficar resolvido e se, ficasse
resolvido. Essas coisas todas... todas as etapas que, poderiam aparecer, mas
sempre com aquela coisa de “é um dia de cada vez”. Hoje as coisas estdo assim,
amanhd ja podem estar de outra maneira, mas sempre, com o mesmo objetivo
que, é a cura do M. (...)» E6.

Os estudos destacam a necessidade dos pais sobre informacao relativa a um largo conjunto
de tépicos incluindo, o diagndstico, as op¢des de tratamento e as alternativas de tratamento,
efeitos agudos e tardios das diferentes terapias, como a fertilidade, o impacto psicolégico do
cancro e o progndstico. Apesar de existir uma forte necessidade de obtencdo de informacao,
muitos pais ficam sobrecarregados com a quantidade e complexidade das informacdes

fornecidas no diagndstico (Jedlicka-Kohler, & Eichler, 1996 cit. Dobrozsi et al., 2019).

Interagir

A interacdo que se estabelece entre pais e enfermeiros, baseada na ajuda, parece permitir a
identificacdo, esclarecimento e reconhecimento dos significados e dos comportamentos
desenvolvidos em resposta ao processo das vivéncias. Por outro lado, através destas
interacdes, pode ser gerado um contexto no qual o cuidar se torna efetivo e harmonioso

(Meleis et al., 2000).

A interacdo entre os diferentes constituintes englobados no processo de transicdao delineia
um contexto, consonante e concreto, de auxilio e colaboragdo, que sdo indicadores de uma

transicdo saudavel (Meleis, 2010).
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A relacdo da diade crianca e pais € uma dimensdo essencial na experiéncia da transicao.
Através da interacdo, a diade cria um contexto na qual o autocuidado e o ser cuidado podem
desenvolver-se efetiva e harmoniosamente. Para Meleis e colaboradores (2000), o interagir
afirma-se como a relagao entre a crianca e os familiares, a interacdo um-para-um como
dimensdo critica da experiéncia de transicdo. Através desta interacdo, o significado de

cancro, clarifica-se, e é apreendido pela crianca.

Comunicagdo do Diagndstico a Crian¢a

Atualmente, a comunicacdo é vista como parte integrante da tarefa dos pais e profissionais
de saude no cuidado centrado a crianca, pelo que esta se torna benéfica, influenciando o
modo como a crianga recebe uma ma noticia, como é o caso do diagndstico de uma doenca
grave (Carrapa, 2010). Transmitir a crianca o seu diagndstico requer cuidados especiais na
comunicacao, pois esta, de acordo com a idade, pode nao apresentar discernimento para
perceber as implicacdes da doenca, tratamentos, cura ou sequer a possibilidade de morte
(Afonso, & Minayo, 2013) podendo, por vezes, ficar com medo dos tratamentos que ird
realizar, dos profissionais de saude e de poder vir a ter dores ou outro tipo de efeitos
provenientes dos tratamentos. Os pais deparam-se assim com o medo das reac¢des da crianga
acerca da doenca, devido, em grande parte, ao forte simbolismo da palavra cancro (Borges,

Lima, & Dupas, 2016).

A tarefa de comunicar o diagndstico de cancro a uma crianca cabe, de certa forma, aos pais,
pois conhecem-na melhor do que qualquer outra pessoa. Cada familia possui as suas
estratégias para melhor lidar e comunicar com a crianca pelo que, cada membro da familia,
elaborara de forma particular o seu processo de abordar a crianca sobre a sua situagdo de
doenca. No processo de comunica¢do do diagndstico de cancro a uma crianga, releva-se
essencial perceber qual a reagdo dos pais ao diagndstico e aos tratamentos que a crianca tera

de realizar, pois esta serd muito relacionada com a forma como a crianca ird reagir.

Numa fase inicial, devido ao choque da noticia, muitos pais sdo levados a experienciar uma
série de preocupacdes no quotidiano das suas vidas que, associado ao degaste emocional
inerente a todo o processo, gera nestes um bloqueio no canal de comunicagdo com a crianca

(Bucher-Maluschke, Fialho, Pedroso, Coelho, & Ramalho, 2014).

As experiéncias anteriores de doenca e/ou hospitalizacdo e a forma como os pais até aquele

momento deram a entender o processo de adoecer aos filhos, tendem a mostrar-se como
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importantes na forma como a crianga encara o diagndstico (Frizzo et al., 2015; Bucher-

Maluschke et al., 2014; Castro, & Piccinini, 2002).

De acordo com Afonso e Minayo (2013, pp.2748), “quando a comunicag¢do ocorre de forma
empatica e por meio de afetos positivos — que, segundo a sociologia médica, contribuem
como fatores humanizantes do cuidado em satde —, ela tem efeito sobre a boa relagdo entre
o profissional, paciente e seus familiares e sobre a adesdo ao tratamento”. Para além disso,
é essencial que a crianca tenha conhecimento sobre o seu diagndstico e tratamento, de
forma clara e numa linguagem adequada e compreensivel para a sua idade e capacidades,
pois so assim serd possivel influenciar, positivamente, o modo como esta ird aceitar a sua

nova condicdo de vida (Lecussan, 2001 cit. Malta, Schall, & Modena, 2009).

O cuidado com que os pais comunicam o diagndstico de cancro aos seus filhos revela-se nos

discursos:

«O pai disse-lhe: - E um problema que se formou no teu osso, chama-se tumor
de Ewing, o tratamento que vais fazer é quimioterapia, tem aqueles sintomas
todos (...)» E2.

«Em alguns momentos, tentamos explicar-lhe porque é que ela estava ali. Na
altura, ela tinha quatro anos, mas jd percebia muita coisa. Explicamos porque é
que de repente tinha tubos, tinha fios, e que tinha uma espécie de bactéria,
nunca usando a palavra cancro, nem tumor.» E3.

«A gente sempre disse que o tumor eram uns “bichinhos” que estavam na
barriga e tudo isto que ele estava a fazer, no hospital, no Hospital de Dia, os
tratamentos, as inje¢des, os xaropes, os exames eram para tirar os “bichos” da
barriga.» E6.

A partir dos nossos discursos, verificamos que a linguagem utilizada pelos pais contorna o
verdadeiro significado da doenca, sendo utilizados termos mais leves, por forma a existir uma
maior compreensibilidade e aceitacdo da doenca por parte da crianga, fortalecendo o

funcionamento de todo o sistema familiar.

A comunicagdo do diagndstico torna-se relevante, pois permite o fortalecimento das relagées
da diade crianca e familia, pela compreensdo e apreensdo do processo comunicacional

(Borges, Lima, & Dupas, 2016).

A comunicac¢do do diagndstico ao filho é parte integrante do processo de comunicagdo entre
pais e filhos em situacdo de doenca. O conhecimento da situacdao de doenca e necessidade
de realizar tratamentos para poder resolver a situacdo em que se encontra, pode ajudar a
crianca a ndo culpabilizar os pais pela situagcdo e ndo percecionar que esta é um castigo,

podendo ajudar a aliviar a carga emocional sentida pelos pais.
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A parentalidade ndo se limita a expressao da maternidade ou da paternidade, do papel
esperado de mée e de pai. Os pais sdo a maior influéncia na modelagem da aprendizagem e
comportamento da crianga (Cudmore, 2012) e a relagdo ajustada e responsiva entre pais e
filhos é fulcral para o desenvolvimento saudavel de qualquer crianca (Mayes, Rutherford,

Suchman, & Close, 2012).

Desenvolver Confianga e Lidar com a Situagao

O desenvolvimento da confianca manifesta-se no nivel de compreensdo dos diferentes
processos inerentes ao diagndstico, ao tratamento, a recuperacdo, a vivéncia com as
limita¢Oes, na utilizacdo dos recursos e no desenvolvimento de estratégias. Na dimensao de
desenvolvimento, a manifestacdo de confianca é progressiva de um ponto para o seguinte
na trajetodria da transicdo. Os individuos demonstram conhecimento acumulado acerca das
situacOes, mais entendimento acerca dos pontos criticos e de viragem e o sentido de

sabedoria resultante das suas experiéncias vividas (Meleis et al., 2000).

O exercicio da parentalidade no hospital aparece associado a dimensGes que podem
constituir um indicador de que os pais estdo envolvidos na vivéncia da hospitalizacdo e da
parentalidade nesse contexto, experimentando algum nivel de confiancga, relativamente a
acdo de tomar conta do filho hospitalizado. O desenvolvimento de confianga e coping
possibilita o aumento dos niveis de confianga dos individuos que se encontram em transicgao,
manifestando-se pela sua compreensao nos diferentes processos em que estdao envolvidos

(Meleis, 2010).

Coping

O coping é definido por Folkman e Lazarus (1991 cit. Antoniazzi, Dell’Aglio, & Bandeira, 1998,
pp.273) como “os esforgos cognitivos e comportamentais para lidar com as exigéncias
especificas, internas ou externas, e os conflitos entre elas, que sdo avaliadas como excessivas

ou excedendo os seus recursos pessoais”.

Mais recentemente, Figueiredo (2009) esclarece o conceito de coping como sendo todas as
estratégias utilizadas pela familia para lidar com situacbes de stresse, adotando

comportamentos para manter e fortalecer os lagcos familiares destes. Quando falamos em
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coping, inevitavelmente, emerge o conceito de stresse, que resulta da interacao das pessoas
com as situagdes da vida. O stresse fisico e emocional conduz a alteragdes ao nivel da
bioquimica celular e a uma supressdao da imunidade que, em Uultima instancia, se pode
traduzir numa diversidade de doencas (Federico, Morgillo, Tuccillo, Ciardello, & Loguercio,

2007, Kiecolt-Glaser, 2010, Wellen, & Hotamisligil, 2005, cit. Parcells, & Nelson, 2012).

Na perspetiva de Lazarus (1993), o coping como um processo envolve: o coping focado no
problema, referindo-se as estratégias para lidar com os préprios stressores; e o coping
focado nas emocdes, referindo-se aos esforcos para lidar com as respostas emocionais que

a pessoa vivencia, ou que emergem, face aos stressores do quotidiano.

A perspetiva tedrica de Lazarus e Folkman (1984), conduz-nos para a evidéncia de que um
individuo ndo utiliza, obrigatoriamente, as mesmas estratégias de coping nas diferentes
situacdes, ndo defendendo a ideia de um estilo pessoal de coping, pelo contrario, os autores
evidenciam que as pessoas recorrem a diferentes estratégias em func¢do das caracteristicas

da situacao geradora de stress.

Lazarus e Folkman (1984), consideram que qualquer tentativa da pessoa para gerir o stresse
é considerado coping, tenha ou ndo um desfecho positivo. Assim, uma estratégia de coping
ndo pode ser considerada como boa ou ma, adaptativa ou mal adaptativa, sendo necessario
considerar toda a natureza do stressor, a disponibilidade de recursos de coping e o resultado

do esforco de coping.

De acordo com Lazarus (2000), existem trés grandes dreas a considerar nas respostas
humanas aos eventos stressores, sendo elas, a avaliacdo que a pessoa faz do evento, a sua
escolha de respostas — coping — e as emoc0Oes resultantes. Em qualquer circunstancia, a
avaliacdo da pessoa face a cada situacao influencia a forma de reagir desta, bem como a

forma como se sente e se comporta face as situagdes.

O recurso a estratégias de coping também se encontra patente no discurso da maioria dos
participantes do nosso estudo:
«(...) isto sdo os tais mecanismos de defesa. “Mergulhar” muito no assunto e, se

calhar, ficar com outras ideias, ou informagdo a mais... deixar-me mais
preocupada, ndo quero.» E1.

«Agora, dou-me ao luxo de ir abaixo. Ir a terra para arranjar motivagdo e voltar
a reagir.» E3.

«(...) comegcamos, lentamente, a fazer coisas que gostdvamos de fazer, sem ser
do trabalho, principalmente a questdo do desporto, correr, andar de bicicleta e
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essas coisas todas. (...) naqueles periodos em que saiamos daqui, do pé do M.,
para também espairecer um bocado, e pensar noutras coisas.» E6.

«(...) tento pér os pensamentos noutras coisas. O trabalho também me tem
ajudado, porque durante o dia eu ndo penso no assunto (choro/pausa). {(...)
trabalhar é uma forma de manter a cabega sd.» E11.

Pela andlise do discurso dos participantes verifica-se a presenca de estratégias para gerirem
o stresse que estdo a vivenciar. As estratégias de coping adotadas pelos participantes foram
diversificadas sendo a distracdo uma das referenciadas. O trabalho foi mencionado como
uma estratégia para uns, mas outros referiram que necessitavam de outras estratégias para

além do trabalho.

Na perspetiva de Boss, Bryant e Mancini (2016), o stresse familiar € um conceito neutro
significativo de pressdo exercida sobre a familia, sendo descrito pelos autores como, uma
mudanca ou perturbacdo no equilibrio do sistema, ndo sendo positivo, nem negativo. O grau
de stresse sentido e a ocorréncia de efeitos nocivos ou benéficos para a pessoa depende em

grande escala da percecdo e avaliagao familiar.

No entanto, o stresse pode originar situagdes de crise, ou seja, uma perturbacdo do equilibrio
da familia, de tal modo grave, que bloqueia ou incapacita todo o sistema. Durante um
determinado periodo, cuja duracdo pode ser variavel, o funcionamento familiar pode nao ser
satisfatorio, existindo dificuldades na concretizacdo dos papéis e tarefas habituais das
pessoas, pelo que o nivel de funcionamento dos membros da familia torna-se insatisfatorio,

quer do ponto de vista fisioldgico, quer do psicoldgico (Boss, Bryant, & Mancini, 2016).

Através da utilizacdo de estratégias de coping adequadas, as familias podem conseguir
controlar e gerir melhor o stresse vivido, evitando momentos de crise. No contexto familiar
e ainda de acordo com Boss, Bryant e Mancini (2016), o processo de coping pode ser descrito
como a gestdo de um evento por parte da familia enquanto unidade, sem consequéncias
negativas para cada membro individual do sistema. A satisfacdo das necessidades da crianga
e familia permitirdo, deste modo, que os pais usem corretamente os diferentes mecanismos

de coping (Balling, & Mccubin, 2001; Stewart, & Mishel, 2000).

Viver o Presente

De acordo com Moos e Schaefer (1984) as situagGes de crise sdo autolimitadas no tempo,
visto que as pessoas ndo sdo capazes de vivenciar momentos de desequilibrio durante muito

tempo e, como qualquer sistema vivo, mobilizam-se para repor o equilibrio nas suas vidas.
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Em contrapartida, a disposicdo de cada pessoa na gestdo da sua situacdo é reveladora da sua

adaptacao.

O futuro afigura-se como incerto, pelo que os pais percecionam a doenca e tudo o que dela
advém, como algo que ainda ndo lhes pertence. Como o objetivo final, que passa pela cura
da doenca, estda muito distante, os pais estabelecem objetivos para cada dia, pois permite-

-Ihe ter tarefas e conquistas diarias (Moreira, & Angelo, 2007).

Os pais quando confrontados com diagndstico e a vivéncia do cancro no filho como resposta
a sua condicdo desenvolvem estratégias que embora diversas se complementam entre si,
nomeadamente o viver a situacdo de doenca dia-a-dia, o estabelecer objetivos diarios e o
ndo planear o futuro. Estas estratégias ocorrem em consequéncia da imprevisibilidade da

doenca, mas visam permitir-lhes algum controlo sobre a situacdao e manter a esperanca.
Esta ideia é corroborada no discurso dos participantes:
«E um dia de cada vez. E, ndo pensar muito, que uma pessoa entra em

“paranoia”.» E8.

«Prefiro ndo idealizar. Prefiro viver um dia de cada vez e ir superando.» E9.

A focalizacdo no presente é uma estratégia que também foi encontrada por Ray (2002), num
estudo com pais de criancas com doencas crénicas e interpretada como uma forma de gerir
energias e atenuar o sofrimento dos pais. Esta atitude podera também ser interpretada, a
luz da Teoria de Crise de Moos e Schaefer (1984) centrada, especialmente, na forma como
as pessoas respondem e como lidam com as grandes crises e transicdes de vida. Esta Teoria
€ vista como uma habilidade de coping focalizada na avalia¢do, de que a pessoa desenvolve
um comportamento de evitamento cognitivo em resposta a uma situacdo grave,
conseguindo minorar os seus efeitos negativos. De acordo com os autores, este tipo de
habilidades “podem temporariamente salvar o individuo de se sentir esmagado ou
providenciar o tempo necessario para mobilizar outros recursos de coping.” (Moos, &

Schaefer, 1984, pp.15).
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2.7. Indicadores de Resultado

Em todas as transi¢cdes ha elementos subjetivos de construcdo de um sentido de equilibrio
na vida. Em diversos estudos, a mestria é identificativa de resultados saudaveis dos processos
de transicdo. Os niveis em que estes resultados estdo a ser vividos podem refletir, por
proximidade, a qualidade de vida para quem esta a experienciar a transicdo (Meleis et al.,

2000).

Contudo, a determinacdo de quando a transi¢cdo esta completa deve ser flexivel e variavel
dependendo do tipo de mudancas ou dos eventos que a iniciaram, assim como da natureza
e dos padrGes da mesma. Para Meleis (2010), se os resultados sdo considerados como
antecipatdrios ao processo de transicdo, podem ser indicadores de processo e, por outro
lado, se sdo posteriores a transicdo, antes desta sequer se encontrar completa, podem estar

relacionados com outros eventos na vida da pessoa que a vivencia.

O dominio Indicadores de Resultado emerge de uma Unica categoria “Competéncias de

Mestria” (Quadro 6).

| DOMINIO CATEGORIA

Indicadores de Resultado Competéncias de Mestria

Quadro 6 — Representagdo do Dominio “Indicadores de Resultado”

Competéncias de Mestria

A mestria é resultado da combinagdo de tarefas previamente existentes, com novas tarefas,
encontradas durante o processo de transicdo. As tarefas desenvolvem-se e aprimoram-se
com a experiéncia, pelo que é pouco provavel que seja verificada mestria no inicio de uma
experiéncia de transicdo. A conclusdo saudavel de uma transicdo é determinada pela
amplitude com que a pessoa demonstra mestria no desenvolvimento das suas tarefas, assim

como nos comportamentos necessarios a sua nova situacdo de vida ou ambiente em que se
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encontra (Meleis et al., 2000). A mestria inclui o sentido de ligacdo ao desempenho do seu
novo papel e ao conforto relativo aos comportamentos necessarios a sua nova situagao ou

ambiente (Davies, 2005).

A medida que os individuos vio experienciando sentido de estabilidade, perto de completar
a transicdo, os seus niveis de mestria apontardo a extensdo em que alcangou um resultado
de transicdo saudavel (Meleis et al., 2000). Existe mestria, quando o individuo apresenta
aperfeicoamento das suas capacidades, permitindo-lhe viver a transicdo com sucesso, pelo
que, quando isto acontece pode dar-se por concluido o processo de transicdo. Apenas existe
transicao quando a pessoa demonstra capacidades que lhe permitam cumprir este processo

com sucesso (Meleis, 2010).

7

A resposta parental ao diagndstico de uma doenga crénica é um processo complexo,
continuo e multifacetado, que envolve diversas fases que vado, desde o impacto do
diagnéstico, até a aquisicdo de mestria nos cuidados ao filho e sentimento de reorganizacéo.
Ajudar a crianca a adaptar-se a doenca e a encontrar recursos para lhe fazer frente, no
sentido da procura de aceitacdo de si propria, com a doenca, é essencial para o seu bem-
-estar emocional (Silva et al., 2002), sendo também necessario para a transicdo saudavel dos

pais.

A informacdo, os sistemas de suporte e apoio, assim como aprender formas de adaptacdo a
nova situacdo de vida da crianga, implica mudanga e consciencializacdo da situacao,

necessarios ao processo de transicdo dos pais de criangas com cancro.
No discurso dos participantes foram identificadas algumas competéncias de mestria:

«Porque aquilo a que eu me propus, fui alcancando sempre. A primeira coisa que
eu me propus foi ela ir para a cirurgia estdvel. Depois foi, sobreviveu... a sequir
foi recuperar daquele estado de bebé, e aprendeu a andar em quatro semanas
(...) tentei por o cérebro dela a trabalhar, contratdmos um professor de musica
para ir la a casa, um professor de dancga, inscrevemos a C. numa escola de tiro-
-ao-arco. Assim, procurdmos atividades que ajudem o cérebro a funcionar. {(...)
entdo, o que eu fiz foi tentar sempre, p6r-lhe o cérebro a trabalhar. Ver coisas,
pensar, agir. Ou ao contrdrio, sentir, pensar e reagir. Compramos-lhe um cdo, s6
para estar dentro de casa, para ela. O cdo estd em isolamento, dentro de casa
com ela.» E3.

«Ao nivel de informacgdo, ja estou muito mais preparada. Também jd pesquisei
de maneira diferente. Uma coisa é chegar aqui [mde aponta para o telemdvel]
e pesquisar “pineoblastoma”, outra coisa é procurar passado algum tempo,
“casos de sucesso de pineoblastoma” (risos).» E10.
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Os pais de criangcas com doenca cronica desenvolvem mestria na gestdo de sintomas,
adaptando o seu ambiente e ajustando o seu estilo de vida as necessidades do filho (Balling,
& Mccubbin, 2001). Diferentes estudos sdo unanimes no que respeita a importancia que os
pais atribuem ao papel e a acdo dos enfermeiros, relativamente, ao apoio e suporte, assim
como aos conhecimentos e habilidades que estes detém, permitindo aos pais lidar,
adequadamente e favoravelmente, no sentido dos desafios impostos pela doenca do filho,
alcancando mestria no seu papel parental (Bagnasco et al., 2013; Hewitt-Taylor, 2012;

Jackson et al., 2008; Kelo, Eriksson, & Eriksson, 2013; Lemacks et al., 2013; Sousa, 2012 cit.

Regufe, 2015).
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CONCLUSAO

O cancro pediatrico é cada vez mais prevalente no panorama da saude infantil, verificando-
-se um aumento da sua incidéncia, ndo s6 em Portugal, mas em todos os paises
desenvolvidos. Contudo, as taxas de sobrevivéncia do cancro infantil tém vindo a aumentar
devido ao diagndstico precoce, ao inicio rapido dos tratamentos e a otimizagdo dos mesmos.
Para isso, é crucial que os pais estejam atentos a eventuais alteracées no comportamento da
crianca e a possiveis sinais e sintomas, como a febre, a prostracdo, diminuicdo da forca
muscular, problemas de mobilidade, perda de apetite, entre outros, que possam indicar que
alguma coisa ndo esta bem. O papel do enfermeiro é de extrema relevancia, pois no decurso
das consultas de saude infantil, este deve alertar os pais para sinais e sintomas que possam
ser sugestivos de doenca, e aconselha-los a procurar, precocemente, o apoio dos

profissionais de salde quando detetam estas situagoes.

No confronto com o diagndstico de cancro, os pais e crianga enfrentam a necessidade de se
adaptarem e ajustarem emocionalmente a doenca e as alteragGes que ela implica no
quotidiano das suas vidas. Este periodo, marcado pelo choque inicial, provoca uma série de
expetativas e reacdes nos pais, desencadeando uma sucessao de sentimentos e emocgdes
como depressdo, ansiedade, impoténcia e stresse, consequéncia, frequentemente, da ndo
aceitacdo da doencga. SO apds o estabelecimento do diagndstico, o plano de tratamento é

estabelecido.

A comunicacdo do diagndstico acontece préximo ou em simultaneo com a admissdo da
crianga na instituicdo prestadora de cuidados, marcando o inicio de uma experiéncia ndo
desejada, ndo esperada e nunca programada, que despoleta uma série de processos que

levardo a crianca e familia a vivenciarem mudancas mais ou menos significativas na sua vida.

Quando surge o diagndstico de cancro num filho, a crianga passa a assumir a centralidade na
vida dos pais, pelo que toda a energia e atencdo destes é despendida com o filho doente.
Contudo, muitas alteragcGes ocorrem no seu papel parental devido, também a esta situagdo
de saude tdo complexa. A confirmacgdo do diagndstico marca, assim, o inicio do processo de

transicao dos pais da crianga com cancro.
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Para a realiza¢do deste estudo, formulou-se a questao de investigacdo e alguns objetivos que
nortearam o seu percurso, e serao agora utilizados como eixos orientadores na abordagem
final desta investigacdo. O estudo efetuado permitiu perceber quais as necessidades e
estratégias de adaptacdo utilizadas pelos pais face ao diagndstico de cancro na crianca. No
decurso da andlise das entrevistas, apercebemo-nos que as subcategorias e categorias
emergentes das unidades de registo eram consentaneas com a Teoria das Transi¢cées de Afaf
Meleis, pelo que esta se constituiu como um fio condutor da andlise. Tendo por base os

resultados que emergiram da analise de conteldo, apresentamos as principais conclusées.

Face ao conhecimento do diagndstico do filho os participantes reagiram com tristeza,
desespero, surpresa, negacdo, raiva e até depressdo, desencadeadas pelo sofrimento,
inseguranca e medo do sofrimento ou morte da criancga. A situacao de doenca despoleta na
familia repercussGes no dominio organizacional, funcional e psicoemocional, afetando-a no
desenvolvimento das suas atividades quotidianas ao nivel pessoal, profissional, social e

financeiro.

As condicbes pessoais da transicdo vivenciada pelos pais constituiu-se como facilitadora e,
ao mesmo tempo, inibidora da transicdo. A religido e espiritualidade, experiéncias anteriores
e o conhecimento dos pais acerca da doenca da crianga, foram as condi¢des consideradas
pelos participantes como uma mais valia e ajuda no processo da transi¢ao. Contudo, o medo,
a incerteza e os receios relativamente ao futuro, assim como a situacdo socioecondmica
foram considerados como inibidoras da transicdo, fazendo despontar momentos de stresse,

ansiedade e preocupacao.

Ao nivel das condi¢Ges comunitarias da transicdo, de uma forma global, os participantes do
nosso estudo referiram como muito positivo e facilitador do processo de transicdo o apoio e
suporte dos profissionais de satde, sobretudo os enfermeiros e médicos pela disponibilidade
e permanéncia continua, atenta e carinhosa, junto das criancas e familia. Os apoios da
comunidade, como os grupos de pares, os voluntarios, as diferentes organizacées e a UMAD
revelaram-se, também, como cruciais para o processo de transicdo, pela ajuda e resposta as
necessidades dos pais. Como condig¢des dificultadoras da transi¢ao dos pais destaca-se a falta
de apoio psicoldgico e de uma informacdo inicial, a data do diagndstico de cancro na criancga,
mais pormenorizada, por parte dos profissionais de salde, necessaria para a gestdo dos
cuidados. Esta falha baseia-se na suposicao de que os pais detinham todos os conhecimentos

em relacdo as normas, regras, apoios e recursos disponiveis.
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As conexdes que os pais estabeleceram com os profissionais de salde e comunidade foram,

contudo, muito importantes para o processo de transicao.

As condicOes sociais da transicdo foram também facilitadoras e inibidoras da transi¢do.
Relativamente a presenca dos familiares aquando do diagndstico, esta foi assumida pelos
participantes como uma fonte natural e social de suporte numa primeira linha de
intervencdo. O distanciamento social, resultante da hospitalizacdo e, mais tarde, quando a
crianca ja estava em casa, relacionado com o risco acrescido de infe¢Ges e a intensidade e
complexidade de cuidados necessarios que esgotavam o tempo dos pais, levava a que a vida
destes ficasse reduzida ao ser mde ou pai, a tempo inteiro, assumindo a crianca a
centralidade de todas as atencdes. Este isolamento e centralidade na crianca foram

responsaveis por alguma disrupgdo familiar.

A necessidade de conhecimento, experiéncia e consciencializacdo, sdo elementos fulcrais no
processo de identificacdo do significado da doenca, a par das crencas, experiéncias
anteriores e contexto sociocultural. A familia tem a oportunidade de adquirir e desenvolver
competéncias e habilidades que desconhecia, até a aquisicdo de mestria na nova gama de
cuidados que o filho passou a necessitar. Cuidados especiais e de alta complexidade que

anteriormente n3o prestavam, mas que passaram a integrar o seu papel parental atual.

Ajudar os pais a realizar as suas transicées € uma das funcdes dos enfermeiros que com eles
se relacionam. Para isso, é necessario que os profissionais identifiquem as necessidades,
dificuldades e potencialidades de cada elemento da familia. Os enfermeiros detém de um
papel preponderante ao nivel da educacdo para a saude, ndo sé devida a sua maior
proximidade com a crianca e familia, como também por requerer uma intervengdo que
consideram como core do seu papel. Ao ensinarem, instruirem e capacitarem os pais sobre
a doenca e cuidados a prestar ao filho, contribuem assim para uma melhor aceitacao da
doenca e prestacdo de melhores cuidados ao filho e, consequentemente, estimulam
estratégias adaptativas mais adequadas ao contexto de vida. O surgir de diferentes
necessidades coloca desafios de mudanca aos profissionais, nomeadamente, aos

enfermeiros, responsaveis pela prestacdo de cuidados a crianga e sua familia, de forma a

assegurarem elevados padrdes de qualidade e o maior grau de satisfacdo da crianca e familia.

Pensamos que este estudo nos ajudou a descobrir algumas das necessidades dos pais face
ao diagnédstico de cancro na crianga. Concluimos ainda que os resultados obtidos dao

resposta aos objetivos inicialmente enunciados, demonstrando que os pais apresentam uma
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visdo ajustada relativamente ao diagndstico da crianga, estando conscientes da sua

gravidade e do impacto emocional negativo que a mesma tem sobre a sua vida.

Ao nivel pessoal consideramo-nos hoje em melhores condi¢Ges para responder as
necessidades, desafios e complexidade do cuidar em oncologia pediatrica. Os momentos de
contacto com os pais participantes no estudo foram de grande satisfacdo pessoal e
profissional, ndo sé pela partilha que proporcionaram, como também, por permitirem

constatar o reconhecimento da profissdao de enfermagem neste contexto.

Como implicacOes para a pratica de cuidados, o estudo contribui para um conhecimento mais
aprofundado sobre as necessidades dos pais de criangas com cancro permitindo que os
enfermeiros possam ajudar e apoiar os pais que vivenciam esta transicao de uma forma mais

fundamentada.

Impomos como limite do nosso estudo as condigdes sociais da transicdo, devido a escassez
de informacédo e estudos relativos a esta tematica, no que concerne a insercdo da crianca na
comunidade, em meio escolar, seu ambiente domiciliar e familiar, cujo quotidiano oferece
multiplas possibilidades de adaptacdo/aprendizagem. E importante assim existir uma
reflexdo mais aprofundada sobre o estudo das condic¢des sociais a que a crianga e sua familia

estdo sujeitas, como implicacGes para a pratica, no sentido de futuras linhas de investigacado.

Embora nos depardssemos com algumas dificuldades concetuais devido a inexperiéncia na
realizacdo de andlise de contelddo de entrevistas e, pelas limita¢Ges logisticas associadas a
contingéncia pelo Coronavirus, foi-nos possivel concluir a tese cumprindo o prazo proposto

pela Escola Superior de Enfermagem do Porto.

Os resultados do nosso estudo abrem assim portas a futuras investigacdes, contribuindo para
o aprofundar do estudo da transicao de pais de criangas com cancro, com o objetivo do
contributo dos enfermeiros ser cada vez mais relevante e facilitador da transi¢ao, apoiando
o desenvolvimento de instrumentos orientadores de informacdo a fornecer as familias que

se encontrem a vivenciar este tipo de transicao.

A finalizacdo deste trabalho é, naturalmente, um motivo de orgulho e de satisfagdo pessoal.
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ANEXO | — Guido de Orientagao da Entrevista
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GUAQ DE ENTREVISTA

Entrevista n.° Data: / /. Cédigo:

INTRODUGCAO
Apresentacgao do investigador

Apresentagéo do estudo:
Tema, objetivos e finalidade da investigagao

Autorizagdo para a gravagdo da entrevista

Solicitagéo e assinatura do consentimento informado em duplicado (investigador e participante)

CARATERIZACAO DO ENTREVISTADO CARATERIZAGAO DA CRIANGCA/ADOLESCENTE

Idade Idade

Grau de parentesco Sexo

Habilitagoes académicas Coabitantes e Irmaos
Profissao Escolaridade

Patologia oncolégica
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OBJETIVOS

Necessidades dos  Conhecer as necessidades

pais face ao sentidas pelos pais face ao

diagndstico de cancro diagndstico de cancro na crianga
na crianga

QUESTOES

- Conte-me como vivenciou a informagéo sobre o
diagnéstico do(a) ?

- Ha quanto tempo foi o(a) diagnosticado(a)?
Recorde-me esse dia.

- Quem acompanhou o(a) durante os primeiros dias
apos conhecimento do diagndstico?

- Que orientagdes lhe foram dadas aquando do diagnéstico
do(a) ?

= Que tipo de necessidades considera que tinha quando
diagnosticaram cancro no(a) ?

- Como ultrapassou essas necessidades?

- Que apoios tem para cuidar do(a) ?

- Como obteve esses apoios?

- Como avalia os apoios dados para resolver os seus
problemas, apds o diagndstico do(a) ?

OBSERVAGOES

Explicagdo dada pelos profissionais
Tratamentos/Medicagao

Exames

Prognéstico

Medos/receios do futuro
Ambiente (quarto, visitas,
brinquedos...)
Escolaridade

Irmaos

Deslocagdes

Suporte financeiro

Familiares/Amigos

Profissionais de Saude (Assistente
Social, Enfermeiros, Médicos,
Psicologo...)

Associagoes (ACREDITAR, Casa
Ronald McDonald)

UMAD

Dificuldades



TEMAS OBJETIVOS

Conhecimento dos
pais acerca do
diagnéstico

Perceber qual o conhecimento
dos pais acerca da doenga da
crianga

Preparagéo dos pais
para cuidar de uma
crianga com cancro

Identificar a preparagdo dos pais
para cuidar de uma crianga com
cancro

CONCLUSAO

QUESTOES

= Como foi a sua relagdo com os outros pais que se
encontram na mesma situagao de cuidadores de uma
crianga com cancro?

- Que conhecimento tem sobre adoengado(a) ____ ?

- Como obteve esse conhecimento, acerca da doenga?

- Teve algum familiar ou amigo com cancro?

- A quem recorreu apds saber do diagndsticodo(a) ___ ?
- Quais as necessidades que identifica no(a)

com o diagnéstico de cancro que nao existiam
anteriormente?

agora

- Como tem lidado com essas necessidades?

- Fale-me sobre a forma como os profissionais de satde
responderam as suas duvidas?

- Diga-me que apoio recebeu dos enfermeiros quando se
defrontou com o diagnéstico?

OBSERVAGCOES

Apoio
Partilha de experiéncias
Ajuda para resolver situagoes

Experiéncia de cuidar

Ele(a) tem conhecimento?
Quem |he explicou?
Em que contexto?

- O que esperava dos enfermeiros quando se defrontou com - Aspetos a abordar

o diagnostico?

- Gostaria de acrescentar mais alguma coisa a nossa
entrevista?

Término da entrevista

Agradecer a colaboragao e disponibilidade no estudo
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ANEXO Il — Autorizagao do Conselho Técnico Cientifico da ESEP
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ANEXO IlIl - Documento de Informagdo ao Participante
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Informacao ao participante

Convido-o(a) a participar no estudo “Necessidades dos pais face ao diagnéstico de cancro na
crianga”. Trata-se de um estudo realizado no dmbito do Mestrado de Enfermagem em Satde
Infantil e Pedidtrica, na Escola Superior de Enfermagem do Porto, orientado pela Professora
Doutora Maria Margarida Silva Reis Santos Ferreira (Professora Coordenadora da Escola Superior
de Enfermagem do Porto) e pela Professora Doutora Maria Candida Mourato Pires Koch
(Professora Adjunta da Escola Superior de Enfermagem do Porto).

Este estudo tem como objectivo conhecer e analisar as necessidades sentidas pelos pais face ao
diagnéstico de cancro na crianga, bem como conhecer quais as respostas adaptativas que os pais
desenvolvem aquando do diagnéstico. O estudo serd de abordagem qualitativa, realizado no
servigo de Oncologia Pedidtrica do Centro Hospitalar Universitdrio de Sdo Jodo. A colheita de
dados serd efetuada através de entrevistas, realizadas aos pais, que serdo gravadas em suporte de
dudio, transcritas posteriormente e destruidas apds término do estudo. Prevé-se a duragio
méxima de uma hora para a entrevista. O estudo foi submetido a avaliagdo pelo Conselho de
Administracdo e da Comissao de Etica do Centro Hospitalar Universitdrio de Sao Joao, tendo sido
aprovada a sua realizagdo.

Com este estudo pretendo contribuir para a melhoria dos cuidados prestados.

O estudo serd financiado pelo préprio investigador, ndo havendo pagamento de contrapartidas
aos participantes dado que a sua participagdo terd um cardter voluntdrio, podendo ser
interrompida em qualquer momento, sem qualquer prejuizo. Esta investigagdo ndo implica gastos
ao participante para além do tempo despendido na entrevista.

Os dados recolhidos serdo sigilosos e utilizados exclusivamente para este estudo. Serd garantido o
anonimato de todos os participantes através da utilizagdo de c6digos para a sua identificagdo. As
entrevistas decorrerdo em ambiente privado do servigo de Oncologia Pediétrica, ou em outro local
acordado e da preferéncia dos intervenientes, em hora e data que seja conveniente para os
participantes.

Agradeco desde ja a colaboragdo dos participantes no estudo, estando disponivel para qualquer
esclarecimento adicional.

José Rui de Azevedo Pinto - Enfermeiro no Servigo de Oncologia Pedidtrica do Centro Hospitalar
Universitdrio de Sdo Jodao

Especialista em Enfermagem de Satide Infantil e Pediatria

Telemével: 915055103

Telefone do Servico de Oncologia Pedidtrica: 225512297

E-mail: zeruipinto@gmail.com

Data: / / Assinatura do Investigador:
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ANEXO IV — Modelo de Consentimento Informado
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lCONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDOELIVRE f
PARA INVESTIGACAO CLINICA

Considerandoa ‘Declaragio de Helsinquia”da Associagio Médica
Mundial (Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989;
Somerset West 1996, Edimburgo 2000, Seoul 2008, Fortaleza 2013)

SAO JOAO

(Dosignacin do Estudo (em portugués)
"Necessidades dos Pais Face ao Diagnédstico de Cancro na Crianga"

Confirmo que expliquei ao participante/ representante legal, de forma adequada e compreensivel, a investigagdo

referida, os beneficios, os riscos e possiveis complicagées associadas & sua realizagdo.
Informacao escrita em anexo: I:] Nao IX] Sim  (N°de péginas 1 )

0 Investigador responsével

Nome: José Rui de Azevedo Pinto

legivel assinatura
\

(Identiﬁucio do participante

Nome:

BI/CCn®:

Participante/ Representante legal

-Compreendi a explicagao que me foi facultada acerca do estudo que se tenciona realizar: os objetivos, os métodos,
os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto.

-Solicitei todas as informagées de que necessitei, sabendo que o esclarecimento é fundamental para uma boa decisao.
- Fui informado da possibilidade de livremente recusar ou abandonar a todo o tempo a participag¢ao no estudo, sem
que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia que é prestada.

‘Declaro ndo ter sido incluido em nenhum outro projeto de investigacao nos ltimos trés meses.

Concordo com a participagdo neste estudo, de acordo com os esclarecimentos que me foram prestados, como consta

neste documento, do qual me foi entregue uma cépia.

Dataa  / /

assinatura
Nome (Pais/Representante legal):
BI/CCn®: Grau de parentesco:
Data: / /
assinatura
. /
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ANEXO V - Autorizagao do Conselho de Administragao do CHUSJ
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Unidade de Investigaciio - a
Tomei conhecimento. Nad: A DIRECL A
i conhecimento. Nada a opor. A DC. g 3
29 de Janeiro de 2020 A9 sado
A Coordenadora da Unidade de Investigacio Wy f\-o_..h 0 é / —...I {i
LY ]
\Q 'v"!.g
(Prof.2 Doutora Ana Azevedo) ‘! ’i"
SAO JOAO
PEDIDO DE AUTORIZACAQ
Realizacao de Investigacao
Exmo. Senhor Presidente do Conselho de Administracdo ) ~
do Centro Hospitalar de Séo Jodo AN/J .

Nome do Investigador Principal:
José Rui de Azevedo Pinto

Titulo da Investigagdo:
"Necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga"

Pretendendo realizar no(s) Servico(s) de
Oncologia Pediatrica

a investigacdo em epigrafe, solicito a V. Exa, na qualidade de Investigador/Promotor, autoriza-

¢ao para a sua efetivacao.

Para o efeito, anexo toda a documentagao referida no dossier da Comissao de Etica do Centro

Hospitalar de Séo Jodo/ Faculdade de Medicina da Universidade do Porto respeitante a investi-

gagdo, a qual enderecei pedido de apreciagao e parecer.

Com os melhores cumﬁzrimentos. anesngador/ Promotor

Porto, @xdcdesoigt 'LLC» de c0\Qy . ‘(\\Q (MS‘*‘R J:o»o

entro de Epidemiologia Hospitalar gssinatura

——
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Parecer da Comiss&o de Etica para a Saude do
Centro Hospitalar Universitario de Sao Jo&o / Faculdade de Medicina da Universidade do Poric

Titulo do Projecto: Necessidades dos pais face ao diagnéstico de cancro na crianga

Nome do Investigador Principal: Enf.° José Rui de Azevedo Pinto, a exercer fungdes no Servico
de Oncologia Pediatrica do CHUSJ

Onde decorre o Estudo: No Servigo de Oncologia Pediétrica do CHUSJ. Apresentou declaragao
da Dra. Maria do Bom Sucesso.

Objectivos do Estudo:

Conhecer as necessidades sentidas pelos pais face ao diagnostico de cancro na crianga

Analisar as necessidades sentidas pelos pais face ao diagnostico de cancro na crianga

Conhacer as respostas adaptativas que os pais desenvolvem aquando do diagnostico de cancro
Estudo realizado no &mbito do Mestrado em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatica, da
Escola Superior de Enfermagem do Porto, sob orientagio da Prof.2 Doutora Maria Margarida Silva

Reis Santos Ferreira e co-orientagio da Prof.? Doutora Maria Candida Morato Pires Koch

Concepcédo e Pertinéncia do estudo:

Quando o cancro ¢ diagnosticado numa crianga é como se o diagndstico fosse feito para to
familia, constituindo uma experiéncia perturbadora. Pretende-se com o presente estudo perceber
qual o Impacto que a doenca oncolégica tem na qualidade de vida dos pais destas criancas.
Beneficiolrisco:

Confidencialidade dos dados:

Sera garantido o anonimato de todos os participantes, através da utilizacéo de codigos para o
estudo. Serdo efectuadas entrevistas gravadas em suporte de audio, transcritas e destruidas apos

o término do estudo

Respeito pela liberdade e autonomia do sujeito de ensaio:
Dispbe de uma adequada informagdo ao participante e modelo de Cl do CHUSJ.

Curriculum do investigador: Adequado a investigagéo.
Data previsivei da conclusdo do estudo: Junho de 2020

Conclus&o: Proponho um parecer favorave! a realizagéo deste projecto de investigagéc



(Co]

embro de 201

A Relatora da CES, Enf.® Gisela Lin
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Comissao de Etica Centro Hospitalar Sao Joao /
/Faculdade de Medicina da Universidade do Porto ) n.° /

[PoRrRTO

snenest Questiondrio para submissao de Investigagdo

SAO JOAO

Exmo, Sr. Presidente da Comisséo de Etica do Centro Hospitalar de Séo Jodo/
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto,

Pretendendo realizar a investigagdo infracitada, solicito a V. Exa, na qualidade de Investigador, a sua apreciacéo e a

elaboragéo do respetivo parecer. Para o efeito, anexo toda a documentagdo requerida.

—~
(IDENTIFICACAO DO ESTUDO

Titulo da investigagao: "Necessidades dos pais face ao diagndstico de cancro na crianga”

Nome do investigador: José Rui de Azevedo Pinto

Enderego eletrdnico: zeruipinto@gmail.com Contacto telefénico: 915055103
Caracterizagao da investigacao:

Estudo retrospetivo [J Estudo observacional [J Estudo prospetivo

O Inquérito [J outro.Qual?

Tipo de investigagao:

[C] Comintervencao Semintervencao

Formacéo do investigador em boas praticas clinicas (GCP): [_| Sim Nao
Promotor (se aplicdvel):

Nome do orientador de dissertaqéo/tese (se gpb’cg’vg]); Professora Doutora Maria Margarida Silva Reis Santos Ferreira

Enderego eletrénico: mrs@esenf.pt

Local/locais onde se realiza a investigagéo: Oncologia Pediétrica

Data prevista parainfcio: 01 / 02/ 20 Data prevista paraotérmino: 30 / 06/ 20

PROTOCOLO DO ESTUDO

Sintese dos objetivos:

- Conhecer as necessidades sentidas pelos pais face ao diagndstico de cancro na crianga;
- Analisar as necessidades sentidas pelos pais face ao diagnéstico de cancro na crianga;
- Conhecer as respostas adaptativas que os pais desenvolvem aquando do diagndstico de cancro.

Trabalho a realizar no &mbito do Mestrado em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatrica, da Escola Superior de Enfermagem do Porto.

Fundamentagdo ética (ganhos em conhecimento/inovacao; ponderagao beneficios/riscos):

Quando o cancro é diagnosticado numa crianga é como se o diagnéstico fosse feito para toda a familia, ndo afetando apenas a vida da
crianga mas reduzindo também a qualidade de vida de toda a familia, constituindo, assim, uma experiéncia perturbadora. Os pais
confrontam-se com um problema de cancro num filho que pode causar enormes mudangas na estrutura e desempenho familiar, toda a
familia atravessa um processo de organizagdo de papéis, padrdes de interago e relagdo interna e externa para se conseguirem adaptar a
esta nova condigdo de vida, afetada pela doenga. Confrontar-se com o diagndstico, em particular, é considerado para muitos autores
como um choque que coloca os pais em risco. Estes podem sentir que estdo a viver uma situagdo irreal, com um risco imediato de
morte, comegando desde cedo a procurar informages e outros recursos de apoio, tais como, apoio social e dos profissionais de satde
para lidarem com os seus sentimentos, emogdes, inseguranga e medo. Deste modo, considero de extrema importancia perceber qual o
impacto que a doenga oncolégica tem na qualidade de vida dos pais destas criangas. O desafio coloca-se, assim, na identificacio precoce
das necessidades dos pais para que possam prestar os cuidados adequados a crianca com cancro.
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(CONFIDENCIALIDADE )

ue i egaran%&anonumgagao do\j dad osrec& dosqotodax firr\;“:sii K{ \pm q\e &x‘&c’
0 oaw\uurkﬁ A&le Os (m]! u\<‘»“
Omvestfuu

igador necessita ter acesso a dados do processo clinico? [Osim [X] Nao
Estd previsto o registo de imagem ou som dos participantes? Sim ] Nao
Se sim, estd prevista a destruigao deste registo apés o sua utilizagao? Sim [] Nao
CONSENTI MENTO
0O estudo implica recrutamento de:
Doentes: [] Sim Nao Voluntarios saudaveis: [X] Sim [] Nao
Menores de 18anos: [] Sim Nao
Outras pessoas sem capacidade do exercicio de autonomia: [J sim Nao

Ainvestigagdo prevé a obtencao de Consentimento Informado: Sim [] Nao

Sendo, referir qual o fundamento para a isencéo:

Existe informagéo escrita aos participantes: Sim [ ] Nao

PROPRIEDADE DOS DADOS
Ainvestigagao e 0s seus resultados sdo propriedade intelectual de:

Investigador [} Promotor ~ [] Ambos [J Servigo onde é realizado
[J Naoaplicavel Outro:

BENEFICIOS, RISCOS E CONTRAPARTIDAS PARA 0S PARTICIPANTES

Beneficios previsiveis:
Melhoria dos cuidados prestados pelos profissionais aos pais face ao diagndstico de cancro na crianga.

Riscos/incémodos previsiveis:

0O estudo serd financiado pelo préprio investigador, ndo havendo pagamento de contrapartidas aos participantes dado que a sua
participagdo terd um carater voluntario, podendo ser interrompida em qualquer momento, sem qualquer prejuizo. Esta investigagdo ndo
implica gastos ao participante para além do tempo despendido na entrevista.

Sao dadas contrapartidas aos participantes:
‘pela participacao [J sim Nao [ Nao aplicavel
‘pelas deslocagdes [J sim [J Nao Nao aplicavel
‘pelas faltasaoemprego  [_] Sim [ ] Nao Nao aplicavel
‘poroutras perdas edanos [ ] Sim [_| Nao Nao aplicavel

CUSTOS /PLANO FINANCEIRO

Os custos da investigagao sdo suportados por:

Investigador ~ [] Promotor [ Servigo onde é realizado
[J Naoaplicavel Outro:

\Existeprotocolo financeiro? [ ] Sim Nao
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(LISTA DEDOCUMENTOS ANEX0S )
Pedido de autorizago ao Presidente do Conselho de Administragao do Centro Hospitalar de Sao Jodo (se aplicdvel)
D Pedido de autorizagdo a Diretora da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto (se aplicdvel)

Protocolo do estudo

Declaragdo do Diretor de Servigo onde decorre o estudo

(sendo um estudo na drea de enfermagem deve anexar também a concordéncia da chefia de enfermagem)
[] Profissional de ligagdo
Informagdo dos orientadores
Informagao ao participante
Modelo de consentimento

Instrumentos a utilizar (inquéritos, questiondrios escolas, p.ex)._EMtrevista Semiestruturada

Curriculum Vitae abreviado (mdx. 3 pdginas)
D Protocolo financeiro
[] Outros:

COMPROMISSO DE HONRA E DECLARAGAO DE INTERESSES

Declaro por minha honra que as informagées prestadas neste questiondrio sao verdadeiras. Mais declaro que, du-
rante o estudo, serdo respeitadas as recomendagdes constantes da Declaragéo de Helsinquia (1960 e respetivas
emendas), e da Organizagdo Mundial da Saude, Convengao de Oviedo e das “Boas Prdticas Clinicas” (GCP/ICH) no
que se refere a experimentagdo que envolve seres humanos. Aceito, também, a recomendagéo da CES de que o re-
crutamento para este estudo se fard junto de doentes que ndo tenham participado em outro estudo, nos tltimos trés
meses. Comprometo-me a entregar & CES o relatdrio final da investigagéo, assim que concluido.

Porto. Qi de Dezembro de 2019
Nome legivel: J0sé Rui de Azevedo Pinto

(-

amn/m ra
e ™\
Parecer da Comissdo de Etica do Centro Hospitalar de Sdo Jodo/ FMUP Emitido na rlu,n)o plendriada QB( _ ,é i /4 _Ll__ / _ﬁ

A Comissio de Etica para a Satde
APROVA por unanimidade o parecer do
Relator, pelo que nada tem a opor a
realizagiq deste projecto de investigagio.

e

Pmt’.
mdﬂcnmd'-
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ANEXO VI - Sintese da Analise de Contetdo
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Categoria Subcategoria

Alteragao do Estado
de Saude da Crianga

Procura de Cuidados

Consciéncia

Reagdo Face
ao Diagndstico

Fase de
Negacao

Emocdes/
Sentimentos

Unidades de Contexto
E1l: «Tudo comegou sé com um nistagmo no olho.»
E2: «Se ela, um dia, ndo tivesse levado uma pancada na escola (...) ela andou um dia inteiro a queixar-se (...)»
E5: «(...) estava muito inquieta, ndo conseguia dormir e entdo comegou a queixar-se muito, da cabeca, assim, de um
momento para o outro (...) e que Ihe doiam os olhos e incomodava a claridade, ndo gostava da claridade.»
E6: «Ele, esporadicamente, queixava-se com dores de barriga.»
E7: «Ele ja andava, ha duas semanas, a queixar-se da costela, doia-lhe a costela, sentia falta de ar, mas nada de especial.
(...) disse-me: - Mama, temos mesmo que ir ao médico, hoje, porque eu ndo consigo mesmo respirar.»
E3: «Eu achei aquilo grave (...) fomos ao Hospital de Braga.»
E5: «O meu marido achou estranho, pegou nela, foi num sdbado, e levou-a as urgéncias.»
E2: «Foi tipo um pesadelo (...)»
E3: «Eu quando sai de 13, sabia perfeitamente que era um tumor (...) a Doutora J. foi 1a ao servico, e disse que era da
Oncologia, e eu interroguei-me: Mas é oficial? Eu penso que ainda tinha aquela esperanga... que era benigno, ou que era
assim uma coisa... e ela: E! Entdo eu pensei: claro que é! Um tumor daquele tamanho no meio do cérebro, claro que é!»
E5: «Eu sei que quando me deram essa noticia, ndo consegui reagir. D4 uma dor assim, tao forte, no coragao. Uma pessoa
fica assim como se fosse uma estatua, nem me conseguia mexer.»
E6: «Nos primeiros quinze dias, foi tudo muito complicado, foi muito dificil. Nds estavamos muito desanimados, parece
gue deixou de fazer sentido viver.»
E10: «(...) quando me disseram que era um tumor no cérebro e, que ainda por cima, tinha o liquor espalhado e tinha que
ser operado de urgéncia, foi um choque absoluto.»
E2: «<Eu nem sempre acreditei, e acho que, até mesmo com a bidpsia, e dizerem-me que sabiam o que era, eu sempre
achei que... ndo, se calhar ndo é...»
E3: «(...) quando chegamos aqui, ao Hospital de Dia, pensei: eu ndo pertengo aqui. Eu ndo vou tocar em nada. Sé venho
aqui para uma coisinha e ja me vou embora.»
E1l: «(...) sempre fica aquela angustia e incerteza do que é que vai ser, porque sim, sabe-se que ha um problema.”;
E9: «Eu sinto-me muito mais revoltada com tudo e com todos (...)»
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Procura de E2: «Tivemos muita sorte, porque sendo neta de um médico agilizou-se muito mais depressa o processo (...) o timing é
Informagao importante e eu acho que nds tivemos essa béng¢do, completamente.»
E1l: «Foi ai, que [0 médico] nos disse que havia um problema, embora, na altura, ndo me dissesse que era cancro.»
E2: «(...) na primeira consulta, a médica deve ter dito: € um tumor dsseo, maligno... - Ndo me lembro de mais nada.»
E3: «(...) a Doutora M. disse: - Maezinha, a sua filha nunca mais vai ser como era, esquec¢a. Nunca mais vai ter a sua filha
como era, se ela sobreviver. (...) lembro-me perfeitamente de ela dizer: - se ela sobreviver, muito dificilmente ird para uma

Envolvimento

Comunicagao do universidade. Estes meninos ficam com problemas cognitivos. Dependendo das familias, até poderdo, se forem muito bem
Diagndstico acompanhados, mas serd sempre muito complicado - Aquilo deitou-me abaixo, assim... brutal, brutal.»
Momentos E5: «(...) disseram-nos [médicos] que, a TAC acusava uma massa no cérebro. (...) Disseram que tinha um tumor raro, que
Criticos estava no colocado num lugar muito mau.»

E11: «Nds viemos a Urgéncia de Pediatria, falar com a médica de cirurgia e, na altura, ela disse-me logo que se tinha que
retirar o testiculo.»

3
Efeitos © ~ A . . L. . .
Colaterais dos 2 E7: «N3o tem tanta paciéncia para as coisas, esta mais agressivo. Por vezes, a gente pede-lhe alguma coisa e, quando ele
Tratamentos ;‘é ndo esta para ai virado, comega a mandar vir connosco e diz: - Ndo quero fazer isto -, e - Ndo quero fazer aquilo.»

Categoria Subcategoria Unidades de Contexto
Esrifi!i;al?dide E9 «(...) perdia fé (...)»
E2: «O meu primeiro medo foi sempre vé-la a sofrer, que isso é coisa que, eu menos quero.»
E4: «No inicio tive medo, de tudo. Que ele perdesse o ano, que ele deixasse de estar em contacto com os amigos que
Crengas e Atitudes Medo ele valorizava tanto, todos os receios sociais, psicolédgicos. (...) o medo das sequelas, o medo de tudo (...)»
E9: «(...) a quimioterapia vai acarretar consequéncias, no futuro dela. Mesmo os exames, por estar sujeita a radiacGes,
da-me muito medo.»
E10: «Para além, do que mais me marcou, do que mais me martiriza, todos os dias, apesar de acreditar e de ser muito

Incerteza .. o .. .
positiva, sdo as taxas de sucesso que me atormentam, diariamente. (...) E depois o incerto.»
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Situagao
Socioecondmica

Preparagdo e
Conhecimento

Futuro

Recursos

Financeiros

E6: «(...) € uma experiéncia de vida também, muito grande, e é uma coisa que vai ficar para sempre. A gente tem
consciéncia que mesmo quando o M. estiver curado, é uma coisa que o vai acompanhar para o resto da vida.»

E7: «[Financeiramente] Agora com a alimentac¢do e tudo, em que temos comprado muitas mais coisas, € complicado.»

Baixos Rendimentos = E5: «Desde que aconteceu isto a C. nunca mais fui trabalhar, estou ha um ano, sem trabalhar.»

Conhecimento
Acerca da Doenca

E5: «Agora, ha coisas que eu ja entendo, a minha maneira, porque se eu nao tenho estudos ndo posso compreender
tdo bem. Ha coisas que eu ndo entendo e tenho que pedir para me explicarem, por palavras mais simples, isso é
normal.»

Subcategoria

Categoria

Apoio e Suporte

Apoio
Hospitalar

Enfermeiros

Unidades de Contexto
E1l: «(...) quem trata sdo os enfermeiros, quem acaba por passar mais tempo, sdo os enfermeiros. (...) acho que se
dedicam muito. Dao-se muito as criangas.»
E3: «(...) os meus psicdlogos foram os senhores enfermeiros. (...) quem nos ajudou mesmo aqui [internamento], foi
a equipa de enfermagem, ndo tenho a mais pequena duvida. (...) Eu vi neles, mais do que profissionais (...) sdo
irmaos mais velhos ou irmas mais velhas. S3o aquelas maezinhas que dizem ‘N3do. Ja chega. Agora va tomar o
pequeno-almogo, que eu tomo conta da miuda. Ja esta a stressar, pare.’ (...) é ser-se profissional e ser-se humano,
psicélogo, conselheiro, ouvinte e professor, porque nds temos que aprender tudo, novamente. (...) e, acho que
conseguiram fazer isso de uma maneira amorosa e de uma maneira assertiva.»
E4: «(...) sinceramente, tenho uma visdo muito, muito positiva daquilo que os enfermeiros me fizeram e me
transmitiram sempre. (...) as pessoas que estdo aqui estdo de coragdo e gostam dos miudos.»
E6: «[Enfermeiros] Eu lembro-me perfeitamente, da primeira noite que, aqui passamos (...). Foram impecaveis! (...)
nota-se o lado humano, que os enfermeiros tém.»
E7: «[Enfermeiros] Muito carinho (sorriso/siléncio). Abracaram-me. Foi muito bom ter o apoio deles (...)»
E8: «[Enfermeiros] foram sempre cinco estrelas. Apoiaram-me sempre, falavam comigo. N3o sei, o que, Ihe dizer
(pausa/choro). (...) Vocés ja fazem muito em ajudar o meu filho. (...) Mais, ndo podia pedir. Se fossem Deuses, ainda
podiam tirar o cancro, mas nao sdo!»
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Apoio
Social

Médicos

Assistente
Social

Familiares e Amigos

Conflito
Conjugal

Escola

E4: «O Unico que me transmitiu alguma esperanca e tranquilidade foi o Dr. J. [Neurocirurgido] (...)»

E8: «(...) os médicos ajudaram-me muito, a Sra. Dr.2 arranjou-me a Assistente Social, para eu ir para a Casa Ronald...»

E5: «Logo no inicio, tivemos que tratar de coisas para a Seguranga Social e foi ela [Assistente Social] que me
preencheu certas coisas, e penso que foi através dela que nos informou de que havia, essas Casas [ACREDITAR e
Ronald McDonald], que acolhiam familias (...)»

E2: «Também na minha familia tenho um apoio muito grande. (...) Temos a familia para qualquer coisa que seja
preciso, esta sempre disponivel, hda sempre uma palavra de conforto por parte do avo.»

E3: «O meu pai estava cd quase todos os dias, ia pedindo [as refei¢des] no restaurante, e nds sé iamos la comer. A
minha irma veio logo de Lisboa, apanhou o primeiro avido e veio para ca. Estava a fazer todo o suporte |3 fora.»
E4: «A minha irma veio cd dormir algumas vezes para eu poder descansar. Isso, eu tenho todo o apoio,
efetivamente.»

E7: «Tenho uma colega minha que é aqui do Porto, ela liga-me quase todos os dias, a perguntar se estou bem, se
preciso de alguma coisa.»

E8: «[Familiares] Vinham ca [ao Hospital] apoiar-me e traziam-me a roupa. Na altura, em que eu ndo estava na Casa
Ronald, eles tinham que vir ca mais vezes, para trazer roupa e leva-la para lavar.»

E11: «(...) € a minha cunhada, que entende aquilo que eu estou a passar e, de certa forma, tem-me ajudado
(chora). Pego desculpa (chora).»

E9: «[Em relagdo ao marido] (...) qualquer coisa que, ele faca ou que, ele diga, que até possa ser banal, ou que,
supostamente, no dia-a-dia seria banal, a mim deixa-me muito revoltada, ainda hoje.»

E1: «(...) informaram-me aqui, acho que sdo professores, o que é que poderia fazer pelo D., caso precisasse de ficar
internado, ou em casa, ou seja, apresentaram-me as possibilidades que, teria para continuar a nao perder aulas, a
nao perder informacgao e assim.»

E4: «A escola dele disponibilizou-se a fazer |a..., mas eu nunca experienciei, ndo sei se funcionava ou ndo porque o
J. nunca mais foi as aulas.»



Organizagdes Grupo de Pares

Voluntariado

UMAD

E7: «Os professores foram 13 [a casa] conhecé-lo, mas, entretanto, ele foi para a cirurgia e aconteceu isto tudo, e
nunca mais ninguém lhe foi dar, 13, aulas.»

E1l: «(...) a maior parte das coisas, soube por outros pais (...) Também foi através de um pai, que me disse: ‘Se
quiseres tens direito a isto e a isto, e é com esta pessoa que tens que tratar.’»

E4: «(...) eu também preciso que me peguem um bocado ao colo, a mim também (pausa/choro). E bom partilhar
com pessoas [pais de outras criangas com cancro] que tém, mais ou menos, o mesmo discernimento que nés.»

E8: «(...) é, como se fossemos todos, uma familia. (...) ddo-nos forga. Uns de uma maneira, e outros de outra,
estamos todos a sofrer pelo mesmo, pelos nossos filhos. Ajudamo-nos uns aos outros.»

E10: «Acho muito positivo. (...) agora, sdo a nossa “familia”, como se costuma dizer, e é muito positiva esta relagdo
que a gente foi criando. Vamos partilhando, ajuda sempre (...) a M. [crianga com cancro] vai fazer o autotransplante
e a mae perguntou: ‘Como é que foi? Como é que tem sido?’»

E4: «Eu tive a sorte de ter acesso a Casa Ronald [McDonald]. Soube pela Assistente Social, porque eu pensei que
era soO para pessoas carenciadas, mas ndo. Efetivamente, ddo prioridade a situa¢des de Neonatologia e de Oncologia
Pediatrica (...)»

E7: «[Casa Ronald McDonald] Tinhamos tudo o que a gente precisasse, maquina de lavar, maquina de secar, ferro.
Tinhamos tudo a disposi¢do. Tachos, tudo, sé tinhamos que comprar, mesmo, a alimentagdo. Sempre tudo muito
limpinho. A geréncia sempre muito simpatica connosco, se precisassemos de alguma coisa, para falarmos com eles.
Impecavel, mesmo.»

E3: «Mdes de miudos, que as vezes, visitam [Pais da ACREDITAR] ajudaram para conversar, um bocadinho. (...) é
preciso alguém, e eu sé dei conta disto muito depois, a dizer-nos: “Ndo, nao, calma. Também ha exemplos bons
[casos de sucesso]. Ndo estdo aqui. Ninguém os vé porque eles estdo nas suas vidas, mas ha. Olhe, esta este, estd
este, esta este”, porque quando se chega cd, so se vé casos maus. (...) Falta alguém a “abanar-nos”, a dizer “Olha
gue nem tudo é mau, também ha casos bons”. E é preciso mostra-los.»

E5: «Ela gosta muito quando os voluntarios vém para aqui brincar (...) Por exemplo, gosta muito das leituras [Nuvem
Vitérial, ela adora quando as pessoas vém para aqui contar uma histéria.»

E4: «(...) vai a UMAD a casa quando é preciso. Nestas alturas, temos notado que existe um esfoco brutal. Sempre
gue necessario, disponibilizaram-nos esse servigo, para o J. ir o menos vezes possivel ao hospital, e iam |13 a casa.»
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E5: «[UMAD] Ha um problema, nés como somos de muito longe, acabamos por ndo ter direito. (...) Eu, as vezes,
comento com o meu marido, sou sincera, que ndo é correto. Todas as criangas tém direito ao mesmo tratamento.»
E7: «Vao la a casa. S3o sempre impecaveis, as enfermeiras. Nao tenho nada a dizer. Falam um bocadinho comigo
também. PGem-me a vontade se eu precisar de falar.»
E10: «(...) fiquei eu e a minha familia, espantada por perceber, que iam daqui a Braga, para fazer um antibiético,
para evitar a deslocagdo. Eles foram cerca de uma semana, e gostamos muito.»
E1l: «(...) podemos almogar e jantar aqui na cantina, tudo pago.»
E4: «Eu venho de ambulancia todos os dias, com os bombeiros. E o Hospital que paga este transporte e ndo nés.»
E5: «(...) em relagdo ao transporte, eles [HOSPITAL] ddo-nos uma pequena ajuda pelos quilémetros que fazemos.»
E7: «Pagam-nos a gasolina, os quildmetros que a gente faz. O Hospital é que paga. Ndo é muito, mas ja da para
alguma coisa.»
E1l: «O que eu acho que faz falta, aqui, € um pouco de informagdo aos pais, quando estdao numa situagao destas, a
que é que tém direito (...) uma pessoa cai aqui de para-quedas e, muitas vezes, esta meia desorientada e faz falta
esta informagdo inicial.»
E3: «(...) a Dr2 M. disse “La para a semana a C. tem que tirar sangue, mas nao é preciso ela vir. Vai ld a UMAD”. E eu
Falta de pensei ‘O que é que é a UMAD?’ (...). Mas depois numa conversa, percebi que eram as senhoras enfermeiras que
Informagao iam 13 a casa.»
E10: «A minha maior dificuldade (...) foi ndo ter informagdo sobre o tumor, em si. (...) Acho, que sim, que nessa
altura, foi a falta de informacgao sobre o tumor, em si, e a questdo do desgaste fisico e emocional.»
E11: «(...) figuei um bocadinho “perdida”, em termos de poder pedir baixa, porque ndo sabia. (...) nesse aspeto,
acho, que faltou um bocadinho de informacdo. Parece que fomos assim largados... aos ledes (risos).»

Subsidios e
Ajudas de

Categoria Subcategoria Unidades de Contexto
E3: «Eu fui sozinha (...). Depois quando me disseram que ela tinha isso atras do olho, foi quando liguei ao meu
Presenca marido (...). Depois 0 meu marido foi |3 ter.»

Suporte Social .
P Familiar

E6: «Estava a minha esposa. Eu, ela e o M. Estdvamos os trés.»
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E7: «(...) tive o apoio do meu marido. (...) Temo-nos apoiado um ao outro, é dos Unicos apoios que a gente
tem.»

E8: «Na altura, eu estava sozinha porque eu estou separada do meu marido. (...) Quem me acompanhou foi o
meu pai, a minha filha mais velha e o meu genro (...).»

E5: «Eu estava 13, ao pé dela. Queria alguém ao pé de mim, mas ndo podia estar mais ninguém. (...) Chorei,

] ] muitas vezes, a cabeceira [da cama] da C. porque eu queria 0 meu marido e as minha filhas ao pé de mim.»
Distanciamento

Social E9: «A Unica coisa que sinto mais necessidade é a aproxima¢do com a minha familia porque acho que seria o

meu pilar de suporte. Continuo a falar com eles por telefone, mas ndo é a mesma coisa. (...) falta-me o abrago,
o0 abrago dos meus pais, de conforto.»

Categoria Subcategoria Unidades de Contexto

E2: «Eu lembro-me daquelas primeiras vezes (...) dizerem assim “E perfeitamente normal, isto acontecer” (...) “E
perfeitamente normal mae, ndo se preocupe, os adolescentes “hibernam”, outros passam a “vida” a vomitar...”
portanto, ha esse tipo de coisas que, nos da uma certa calma, pela experiéncia que as pessoas tém.»

E6: «[Os enfermeiros] Foram sempre “transparentes” connosco, nunca nos esconderam nada, tanto é que,
alertaram que podiam acontecer coisas boas, como coisas mas.»

Informagao E8: «Até foi uma das enfermeiras, que estava no Hospital quando ele entrou, que o levou a ver o M. e outra menina
que, eu ndo me lembro do nome, e disse-lhe que havia muitos meninos assim e que ja estavam curados (...)»

Enfermeiros

Sentir-se
Integrado

E7: «[Os médicos] Deram-me logo as papeladas todas, disseram-me o que era a quimioterapia, que processos é
que ia ter, que ia cair o cabelo e essas coisas todas.»

Médicos

Comunicacdodo | El: «Ele ndo se apercebeu e isso fez parte da vida dele, dos primeiros tempos e ... passado algum tempo, soube
Interagir Diagnéstico a que tinha um “probleminha”, ndo conseguia dizer cancro. Que tinha um “probleminha”, na cabega, que fez
Crianga tratamentos, e assim, mas que estava tudo bem.»
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Desenvolver
Confianga e Lidar
com a Situagao

188

Coping

Viver o Presente

E7: «<Fomos nds, pais, que lhe dissemos. Que tinha um “bichinho”, que se chamava cancro. Ele ja tinha ouvido falar
nisso. E perguntou: - Mas vai-se resolver mama? -, e eu respondi: - Sim, vamos tentar. Vamos fazer a quimioterapia,
gue sdo tratamentos que vao fazer cair o teu cabelo.»

E3: «(...) ou nos faziamos de coitadinhos ou reagiamos. Entdo, reagimos e ndo tivemos tempo para sofrer grande
coisa. (...) Ah, quando a C. ficou na cirurgia, nés fomos para a praia, porque nés gostamos muito do mar e fomos
simplesmente andar sem destino, sé porque queriamos que o tempo passasse rapido.»

E4: «Depois tentei fazer um esforgo, para tentar ter a minha vida normal. Montei o projeto da pizzaria com o J.
doente. Tentei arranjar um foco, para ndo pensar, apenas, na doenga do J., sendo enlouquecia. (...) A mim ajuda-
me falar, porque ajuda-me a interiorizar e ajuda-me a assimilar as coisas, se falar sobre elas...»

E8: «(...) uma pessoa ao mesmo tempo que trabalha, também espairece (...) Eu até ja disse, se o P. estivesse melhor
eu comegcava a trabalhar e esquecia-me dos problemas (...)»

E10: «O encerramento do escritério, foi uma forma de eu poder ultrapassar e organizar a minha cabega e perceber
(...) a gente tem que comegar a “arrumar as gavetas” (...)»

E7: «E pensar, um dia de cada vez, mas a gente esta sempre a adiar, a adiar.»
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