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JUSTIFICACION

La Psicologia de la Salud se define como "el conjunto o la suma de los
aportes educativos, cientificos y profesionales de la psicologia a la promocion y
mantenimiento de la salud, la prevencion y el tratamiento de la enfermedad,
estudio de las causas de las enfermedades y problemas, la mejora del sistema de
salud y la formacion de las politicas de salud” (Matarazzo, 1980). Como parte de
un programa de doctorado en el campo de la psicologia aplicada a la salud,
enmarcamos nuestro objetivo de investigacion para responder a las necesidades
del ser humano con respecto a su salud, en el contexto concreto del la experiencia
del cancer.

Las enfermedades crénicas son una causa frecuente de mortalidad y
morbilidad en Portugal, especialmente las enfermedades del sistema circulatorio,
los tumores malignos, los accidentes, la diabetes mellitus y enfermedad hepatica
cronica. Sin embargo, se sabe que la prevalencia de la enfermedad cronica esta
relacionada principalmente con comportamientos saludables, tanto en términos de
prevencion primaria como secundaria y terciaria, pudiendo contribuir al control de
la enfermedad y la mejora en la calidad de vida las personas (Direccién General
de Salud, 1997).

Esta realidad es aplicable al campo de la oncologia. Dentro de este
contexto, la Psico-oncologia es “un campo interdisciplinario de la psicologia y las
ciencias biomédicas dedicadas a la prevencion, diagndstico, evaluacion,
tratamiento, rehabilitacidn, cuidados paliativos y etiologia del cancer, asi como la
mejora de las habilidades de comunicacién y la interaccién de la salud, asi como
la optimizacion de los recursos para promover el cancer de servicios eficaces y de
calidad " (Cruzado, 2003).

El diagnéstico de una enfermedad crénica implica cambios en la vida
cotidiana de las personas afectadas directa (pacientes) o indirectamente (familia,
amigos, cuidadores...). Y desde la perspectiva de la Psicologia de la Salud y la
Psico-Oncologia, el cancer se puede consider una enfermedad cronica, con altas
demandas en lo psicoldgico, fisico y social, y en donde no sélo se ven afectadas
las experiencias del nifio, sino también las de su familia (Araujo, 2005), pudiendo
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constituirse en un “trastorno de estrés y ansiedad continua” (Pereira y Lopes,
2002)

Las dimensiones psicosociales de la experiencia de los hermanos han sido
omitidas con frecuencia en la atencion integrada de atencion de nifios con tumores
malignos pediatricos (Murray, 1999). Y sin embargo, cuando se han estudiado los
procesos de adaptacion en el sistema familiar, son los hermanos los que tiénen

mas debilidades y mayores necesidades emocionales (Katz y Jay, 1984)

Por ello, este trabajo se centra en conocer las principales dificultades en el
ajuste psicoldgico de los hermanos de nifios con cancer. Pero también, desde una
perspectiva mas “positiva”, es posible que la experiencia para las familias también
suponga el crecimiento personal o la mejora en algun aspecto y no solo la

vivencia de aspectos negativos.

Nos planteamos asi, realizar un estudio que nos permita conocer VY,
finalmente, mejorar la experiencia del padecimiento de un cancer infantil.
Concretametne, queremos centrarnos en las necesidades de los hermanos de los
nifios con cancer, para obtener evidencia que nos permita tomar decisiones sobre
contenidos a incluir en un programa que contribuya al bienestar de las personas

que, en este proceso de enfermedad, estan en esta posicion particular.



RESUMEN

La investigacion sobre cancer pediatrico que ha centrado su atencién en las
necesidades de los psicosociales de los hermanos y en su proceso de adaptacion
psicologica a la enfermedad resulta escasa. Los principales resultados sugerem
que cuando un nifio tiene cancer afecta a toda la familia. Se producen reajustes en
las relaciones familiares, en la orgnizacion de los roles, pero tambien hay miedos
y emociones que influyen en el funcionamiento familiar e individualmente en

todos sus miembros.

Los procesos de adaptacion de los hermanos se caracterizan por la
preocupacion, la compasién y la empatia con el nifio enfermo. La experiencia de
enfermedad del hermano enfermo les ayuda a madurar y mostrar mas autonomia.
Pero también resulta evidente que precisan apoyo para que sus necesidades de
atencion sean atendidas. Igual que los padre, los hermanos también tienen
necesidades de informacion sobre la enfermedad y estado de salud y los
tratamentos del nifio enfermo. E igualmente, precisan apoyo para mantener
actividades de ocio y diversion, que les permita mantener el contacto con los
pares. Por todo esto, la familia, su relacion, su funcionamento, su comunicacion
son primordiales para la adaptacion de los hermanos. Asi, los hermanos de nifios
con cancer presentan un abanico de dificultades y necesidades de adaptacion,

cuando su hermano enfermo esta sufriendo.

Teniendo en cuenta los resultados de los estudios realizados en otros
paises, en relacion con el cancer pediatrico y su impacto sobre los hermanos,
creemos que es apropiado realizar una investigacion en nuestro contexto: por un
lado, se necesita completar con mas trabajos la investigacion actual; y, por otro,
son escasos los trabajos en nuestro &mbito sociocultural. Por ello, este trabajo se
centra en conocer las principales dificultades en el ajuste psicologico de los
hermanos de nifios con cancer. Pero también, desde una perspectiva mas
“positiva”, es posible que la experiencia para las familias también suponga el
crecimiento personal o la mejora en algun aspecto y no solo la vivencia de
aspectos negativos. Asi, en un sentido mas amplio, nos planteamos el objetivo de

conocer la experiencia de adaptacion de los hermanos de nifios con cdncer. Como
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tal, para percibir este proceso de la adaptacion psicoldgica, nuestro estudio tiene
una serie de objetivos especificos: 1) describir las dificultades en el ajuste de los
hermanos desde la perspectiva de los padres; 2) conocer las areas mas afectadas
en la vida cotidiana de los hermanos después del diagnostico; 3) Establecer las
necesidades de apoyo social de los hermanos durante el proceso de la enfermedad;
4) Conocer las dudas y los conocimientos de los hermanos acerca del diagnéstico
y tratamiento del cancer; 5) Determinar el nivel de adaptacion mental al cancer de
los hermanos; y 6) Extraer los temas mas relevantes para los padres y los
hermanos de los nifios con cancer que emergen al poder realizar su “historia de

vida” de esta experiencia.

En cuanto al método, hemos realizado un acercamiento metodoldgico
mixto, mediante la aplicacion complementaria de técnicas cuantitativas y
cualitativas. Hemos llevado a cabo un estudio descritivo transversal (objetivos 1 a
5); y un analisis cualitativo (para completar objetivos 1 a 4 y para objetivo 6).

Realizamos un estudio con 20 familias (madre y/o padre y hermanos) de
20 nifios con diagnostico de cancer, como minimo 3 meses previos al estudio,
atendidos en el Servico de Pediatria — Unidade Hemato-Oncologia do Hospital de
S.Jodo, Entidades Publicas Empresariais (Portugal).  Se obtuvo el informe
favorable de la Comision Etica del Hospital y el consentimiento informado de los
participantes. Se entrevistd a 25 hermanos con edades entre los 10 y los 20 afios y
20 madres y/o padres. Recogimos datos sociodemogréaficos y clinicos. Aplicamos
la adaptacion portuguesa de la Escala de Ajustamiento Mental al cancer de un
familiar (Santos, Ribeiro y Lopes, 2005) vy realizamos entrevistas
semiestructuradas. Realizamos un andlisis descriptivo y correlacional con el

progrma SPSS v.20.

El método cualitativo se abordd desde la perspectiva del analisis
historiogréfico, considerando los contenidos de las entrevistas con las familias de
nifios con cancer como fuentes orales, para realizar un analisis narrativo que nos
permitiera construir la realidad presente como continuacién de esa experiencia
pasada (Rodriguez Jiménez y Rubio, 2008). Para contestar la pregunta de

investigacion: ¢como es la experiencia de adaptacion de los hermanos de nifios



con cancer”’? , configuramos una serie de cuestiones abiertas sobre la base del
modelo de Lazarus y Folkman (1984), como grandes temas latentes para aplicar la
metodologia del analisis tematico. Para el tratamiento de textos utilizamos el

programa NVivo.

Los principales resultados muestran que las madres y padres perciben
claramente que sus hijos no enfermos tienen menos atencion por su parte;
reacciones emocionales de rebeldia, tristeza, miedo, entre otras; necesidades
aumentadas de atencién y afecto; asi como necesidades de informacion sobre la
enfermedad de su hermano enfermo, que muchas veces ellos mismos evitan
satisfacer. Experimentan como sus hijos sanos se ven afectados el rendimiento
escolar y las actividades extracurriculares y perciben la gran preocupacion y
ansiedad que experimentan, siendo los periodos de ingreso hospitalario los mas
dificiles de manejar, tanto por la ausencia del padre o madre y de la hermana o

hermano enfermo como por el cambio en las rutinas diarias.

Por su parte, los hermanos de nifios con cancer, ven afectadas diferentes
areas de su vida cotidiana: las relaciones familiares y con los amigos, y la
modificacion de responsabilidades por el aumento de tareas en el hogar y mayor
autonomia en el cuidado personal y de la casa. Expresan necesidades de apoyo de
tipo emocional (atencion, afecto, poder "ventilar"), informacional (temas
relacionados con la enfermedad), e instrumental (posibilidad de mantener habitos;
aficiones ...). Los conocimientos que tienen sobre el diagndstico, las
consecuencias y el tratamiento del céncer son mas bien imprecisos. La
informacidn que tienen es la que los padres les transmiten, a menudo limitada al
sentido comun y sobre aspectos basicos de la enfermedad. Sus principales dudas
tienen que ver con comprender las causas y la evolucion de la enfermedad. Se
plantean cuestiones especificas del cancer, como las consecuencias de los
tratamientos, y dudas relacionadas con su futuro y el de su familia. El espiritu de

lucha y la preocupacion ansiosa son las principales respuestas de ajuste mental.

Las consecuencias emocionales mas caracteristicas en los hermanos son

los miedos (a la muerte, a la recaida, a los cambios en el hermano enfermo,



pesadillas, la incertidumbre), los estados depresivos (tristeza, apatia, desilusion)

la rebeldia, indignacion e ira, pero también la esperanza.

Encontramos una experiencia de cambios negativos en el funcionamiento
familiar, como la vivencia de pérdida de la familia, menos convivencia padres-
hijos, menor atencion a los hermanos sanos, reglas alteradas y cambios en
horarios y comidas y con personas diferentes. Pero también, cambios positivos,
como mayor cercania con el hijo/hermano enfermo, con los padres, abuelos y
otros miembros de la familia nuclear. Las relaciones sociales también sufren
cambios, existiendo un menor contacto con los amigos y un alejamiento o
aislamiento de las personas, en general. Pero también aparecen cambios positivos

al experimentar mas cercania con otros amigos y otras personas, Como Vecinos.

La adaptacion a la enfermedad también implica consecuencias
econdmicas. Sobre todo los padres muestran que esta enfermedad y todo el
proceso inherente a ella trae numerosos problemas financieros, por los requisitos
especificos de la enfermedad (medicamentos, materias primas, objetos ...) y
también las repercusiones en el trabajo, cuando se convierten en los principales

cuidadores del nifio enfermo.

Por altimo, el sistema de creencias y valores también se ve alterado de
diferentes maneras. Por un lado, podemos concluir que existe en muchos casos
una experiencia de crecimiento personal. En este sentido, los hermanos revelan
mayor autonomia, sensibilidad y madurez. Por otro lado, se producen cambios en
las creencias religiosas. Asi, encontramos desde el fortalecimiento de la creencia

en Dios, hasta la incredulidady el abandono de esta creencia.

Este estudio nos ha permitido comprender mejor la experiencia de
adaptacion de los hermanos de nifios con cancer. Sus resultados avalan la
pertinencia de disefiar un Programa de Intervencion Psicoeducacional, en el que
podemos responder a algunas de las necesidades para mejorar la adaptacion

psicolégica de los hermanos y hermanas de nifios con cancer.



I. REVISAO DA LITERATURA



1. Introducéo: Cancro pediatrico

Granowetter (1994) afirma que o risco da crianca desenvolver um cancro
entre 0 nascimento e 0s quinze anos de idade é de 1 em 600 e também Steinherz
(2002) refere que em média, ao longo da sua carreira, os pediatras ttm um caso de
leucemia, uma vez de dez em dez anos. Contudo, existem muitas criancas com
diagndstico de cancro, sendo que os mais comuns, segundo Prusha (1999), sdo
respectivamente: as leucemias (39%), o cancro no cérebro (15%), os linfomas
(10%), o cancro no sistema nervoso periférico (7%), nos 0ssos (6%), rins (6%) e

musculos (5%).

O cancro pediatrico apresenta padrfes distintos do cancro em adultos
(Higginson, Muir e Mufioz, 1992). O tempo de laténcia é mais curto, embora
tenha um crescimento mais rapido e uma maior agressividade nas neoplasias
malignas. Porém, o diagnéstico de cancro na crianga, raramente esta associado
com exposigdes a agentes carcinogéneos e em termos gerais, apresentam uma
resposta mais favoravel aos tratamentos, sobretudo a quimioterapia (Helman e
Malkin, 2001). Contudo, a doenca oncoldgica, ndo deixa de afectar a vida de

muitas criancas e das suas familias.

Quando ¢ diagnosticado cancro a uma crianga, as constantes
hospitalizacBes, a separacdo da familia, as perturbacbes das experiéncias de
socializacdo e a realizacdo de procedimentos médicos que geram stress e dor na
crianca, acabam por comprometer o periodo de infancia, uma vez que este se
caracteriza por importantes aquisi¢des tanto ao nivel social como cognitivo
(Harbeck-Weber e Conaway, 1994).

Trindade e Carvalho Teixeira (1998) defendem que as areas especificas a

ter em consideracdo na doencga crénica em criancas, sao:

representacdes de doenca da crianca e dos pais

- processos de confronto com procedimentos medicos de diagnostico
e de tratamento

- processos de confronto com a doenca e incapacidade

- stress parental
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- disfuncionamento familiar com influéncia nos processos de

ajustamento da propria crianga a doenca

- comportamentos de adesdo aos tratamentos

- influéncia da doenca e da prestacao de cuidados de longa duragéo

no proprio funcionamento familiar e na integracéo escolar.

Foi feita uma pesquisa sobre o cancro, fundamentalmente no que diz
respeito as “Consequéncias na Familia”, “Perspectiva dos pais sobre a adaptagao
dos irmaos”, “Consequéncias nos irmaos”’, “Necessidades de Apoio Social”,
“Programas de Intervengdo”. Desta pesquisa, obtivemos um conjunto de estudos

feitos nesta &rea por diversos autores que serdo comentados nos pontos seguintes.

Para rever o estado da questdo principal da nossa investigacao, realizamos
uma pesquisa bibliografica relativa a estudos feitos na area da Psicologia
Oncoldgica e centrados na familia e irmaos de criangas com cancro. Pesquisamos
estudos e revisdes publicadas desde 1994 a 2014. Os descritores que utilizamos
para esta pesquisa, utilizando as bases de dados da Medline, Pubmed e Psycinfo,
foram: “pediatric cancer AND siblings adaptation™; “cancer AND siblings
adaptation”; “cancer pediatric AND siblings adaptation psychological”; “cancer
pediatric AND sibling adaptation psychological”; “cancer AND adaptation
psychologic”; “pediatric cancer AND  siblings AND adaptation”; “pediatric
cancer AND siblings AND difficulties”; “pediatric cancer AND siblings”;
“psychological adjustment AND children with cancer AND parents” e
“psychological adjustment AND family of children with cancer”. Além destas
bases de dados, também recorremos a algumas revistas cientificas, como “Psycho-
Oncology” (wileyonlinelibrary.com); “Cancer”; “Child: care, health and
development” (Blackwell Publishing Ltd.); “European Journal of Oncology
Nursing”; “Journal of Paediatrics and Child Health”, “Pediatr Hematol Oncol” e

“Psico-Oncologia”.

Apbs esta busca bibliografica, selecionamos um total de 69 artigos que

continham informagdes relevantes para 0 nosso estudo.
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2. Consequéncias na Familia

O diagnostico de cancro pediétrico, afecta a familia da crianca e, muitas
vezes, 0s niveis de perturbacdo psicoldgica atingem valores muito superiores na

familia do que na propria crianca (Baider, Cooper e De-Nour, 2000).

O significado do diagnostico é diferente na crianca e na sua familia, pelo
facto de para a crianca, significar ter de viver com uma doencga de risco e ter de
lidar com a possivel ideia de morte. Por outro lado, para a familia, o diagndstico
quer dizer que terdo de viver com uma crianca que tem uma doenca grave e por
outro lado conviver com o medo de perder um dos elementos da familia (Van

Dongen-Melman e Sanders-Woudstra, 1986).

Goncalves e Pires (2001), afirmam que a partir do momento que é
diagnosticado cancro a uma crianca, a vida é completamente alterada, uma vez
gue tanto a crianga como a sua familia acabam por viver num mundo de incertezas
e davidas em relagdo ao futuro, confrontando-se como novas exigéncias e diversas
readaptacOes, pelo facto de a doenca oncoldgica atingir uma variedade de areas

como a financeira, ocupacional, pessoal e na interaccao dentro e fora da familia.

Ap0s o diagnostico de cancro, os pais demonstram sintomas de tensdo pos-
traumatica, com implicacdes significativas na relacdo pais-crianca; na relacao
matrimonial e no ajuste da crianca (Barakat et al., 1997) (tabela 1). Os pais
apresentam niveis altos de angustia durante todo o processo e dificuldades em
lidar com as diferentes fases do processo da doenca, sentindo pouco apoio,

essencialmente depois do tratamento terminar (Sloper, 2000) (tabela 1).

Relativamente ao ajuste psicossocial, Houtzager e seus colaboradores
(2004a), revelam que a confianca no médico e a busca de informacao resultam em
menor inseguranga e menor envolvimento na doenca. Por outro lado, o estudo
levado a cabo por este autor e seus colaboradores, demonstrou ainda que a
adaptacdo e a alta coesdo familiar, bem como o género feminino e a idade mais
avancada estdo directamente relacionados com os possiveis problemas de ajuste
(tabela 1).
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Porém, Wilkins (2002) afirma que o processo de cancro de infancia, apesar
de ter consequéncias menos positivas na familia, como: surgimento de medos
pessoais e incertezas sobre a vida e mudancas fisiologicas (variagdes de humor,
dores, agressividade e irritabilidade), também proporciona consequéncias
favoraveis, como: maior sensibilidade as necessidades dos outros e crescimento

pessoal (tabela 1).

Uma situacdo de cancro pediatrico, exige dos pais trés tipos de adaptacédo
ao longo de todo o processo (Barros, 1999). A primeira adaptacdo, constitui-se
pelo aceitar o facto de que o seu filho estd doente e que as expectativas que
tinham sobre ele terdo de ser modificadas, assim como também as rotinas diarias,
uma vez que sdo aspectos fundamentais para a adaptacéo as exigéncias da doenca.
Outra das adaptacdes defendida por este autor, baseia-se na ajuda que os pais
deverdo dar ao seu filho para que este consiga lidar e aceitar a sua doenga, quando
se depara com todas as limitagOes e sintomas relacionados com os tratamentos.
Por altimo, a terceira adaptacéo, caracteriza-se pelo esforco dos pais em manter o
equilibrio das suas vidas familiar e social, (a relacdo com o cbnjuge, com 0s

outros filhos, com os amigos), bem como da vida profissional.

Carpenter e Levant (1994), afirmam que o cancro é um diagnostico que
levara o sistema familia a sofrer uma fragmentacdo, o que nos leva a salientar
também aqui, o impacto que o cancro pediatrico tem no funcionamento

psicolégico dos irmdos da crianca doente.

Relativamente ao modo como os pais de criangas com cancro se adaptam a
todo o processo. A qualidade da informacgéo, a confianca e a divulgacdo do
prognostico estariam associados com a paz de espirito dos pais (Mack et al., 2009)
(tabela 1).

Porém, quando falamos em Sintomas de Stress Pds-Traumatico, Jurbergs,
Long, Ticona e Phipps (2009), verificaram que estes tem ligeira tendéncia a
aumentar durante os primeiros 18 meses ap0s diagndstico, existindo depois deste
periodo uma tendéncia de queda especialmente depois dos 5 anos. Por outro lado,
pais de criangas em tratamento ativo e pais de criancas saudaveis revelam niveis

similares de Transtorno de Stress POs-Traumatico em geral, enquanto que pais de
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criangas com diagndstico de cancro mas fora de tratamento ativo revelam niveis
significativamente mais baixos de sintomas. Com este estudo, verificou-se ainda
que pais de criancas que sofreram recaida revelam os niveis mais altos de

sintomas (quase o dobro dos outros) (tabela 1).

Outros estudos, demonstram que mées de crianca diagnosticadas com
cancro pela primeira vez ou com recaida & menos de 1 més apresentam niveis
elevados de stressores relacionados com a comunicacdo. Além de que as maes
relataram niveis mais elevados de stress do que os pais. Por outro lado, os
aspectos stressantes de ter 1 filho com cancro podem estar relacionados com a
incapacidade de ajudar o seu filho a sentir-se melhor e ter preocupacdes sobre a
sobrevivéncia do seu filho, sendo que os stressores estdo relacionados com
pensamentos intrusivos, esquiva e hipervigilancia. Interessante nestes estudos é
perceber que as criangas revelam que o seu comprometimento funcional é mais
stressante do que a incerteza sobre a sua doenga e as hipoteses de sobrevivéncia
(Rodriguez et al., 2012) (tabela 1).

Também Hagedoorn, Kreicbergs e Appel (2011) investigaram acerca das
consegéncias que o cancro numa crianca pode ter na familia, constatando que pais
e irmdos de criangcas com cancro sofrem um aumento da morbidade psicoldgica
apos o diagndstico, mas a presenca e intensidade dos sintomas parecem diminuir
com o tempo. Contudo, a reducao do sofrimento tanto nos pais como nos irmaos,
parece estar diretamente relacionada com o importante apoio dos profissionais de
salde. Estes autores, concluiram ainda que o cancro tem um efeito sobre toda a
familia mas apenas uma minoria parece estar em risco de morbilidade psicologica
(tabela 1).

A partir de uma abordagem fenomenoldgica-hermenéutica, Bjork, Wiebe e
Hallstrom (2005), realizaram um estudo descritivo, com base em Van Manen
(1997), no qual foi evidente que a doenca da crianga afeta a familia como um todo
e as experiéncias e sentimentos individuais, influenciam toda a familia e as suas
responsabilidades. Além disso, quando a familia toma consciéncia da gravidade
da doenca, perde o sentido usual da imortalidade, desaparecendo o sentimento de

seguranca na vida. Porém, a familia esforca-se intuitivamente para sobreviver

14



quase imediatamente ap6s sentirem que o mundo se tinha desmoronado. No final
deste estudo, os autores pensam ser fundamental salientar que todos os membros
da familia tém necessidade de serem envolvidos a participar de diferentes
maneiras no curso da doenca e do tratamento da crianca, de foram a manter a
unidade, sobretudo por serem abalados pelo medo, pelo caos e pela incerteza
(tabela 1).

Yin e Twinn (2004) realizaram um estudo no qual pretendiam explorar os
efeitos do cancro na crianca, pais e irmdos durante as diferentes fases da doenca.
Porém, centraram-se em duas tematicas: conhecimento e compreensao da doenca
e ser verdadeiro sobre a doenca. Os resultados obtidos revelaram que todos os pais
estavam conscientes do diagndstico, tratamento e prognoéstico da doenca, mas a
maioria dos pais foi relutante em compartilhar informacdes sobre a doenca com os
filhos. No entanto, as criangas tinham mais conhecimento sobre a doenca do que
0s pais perspectivaram, o que revela a existéncia de lacunas na comunicacao entre
pais e filhos. Estes dados reforcam a ideia de que é importante a divulgacdo da
doenca no seio da familia. Como tal, é fundamental que os profissionais possam
facilitar o compartilhamento de informagdes entre os membros da familia (tabela
1).

Eapen, Mabrouk e Bin-Othman (2008) investigaram perceber as atitudes
dos pais, a auto-percepc¢éo das criancas e o enfrentamento das familias de criancas
com cancro ou diabetes, sendo que as principais conclusGes revelam que os
factores importantes para um melhor enfrentamento nas criangcas com leucemia
caracterizam-se pela esperanca parental e boa comunicagdo familiar e social para
partilha e expressédo de emog6es. Por outro lado, para as criangas com diabetes, 0s
factores mais relevantes para o seu enfrentamento dizem respeito a educacéo
parental e consciéncia da doenca. Todos estes dados, permitem concluir que o
ajustamento da familia e modo como esta lida com os stressores da sua vida, séo

determinantes na ades&o e respostas aos tratamentos da crianga doente (tabela 1).

En resumen, para este apartado encontramos 15 estudios, dos caules 5 son

de metodologia cualitativa, 6 de metodologia cuantitativa y los restantes 4 son de
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ambas las metodologias. Los principales resultados sugerem que cuando un nifio
tiene cancer, esto afecta a toda la familia. Se producen ajustes en las relaciones
familiares, en las prioridades y actitudes ante la vida y/o la muerte y una
reorgnizacion de los roles. Pero tambien hay miedos y emociones, incertidumbres
sobre la vida, que influyen en el funcionamiento familiar e individualmente en

todos sus miembros.

Las relaciones entre padres e hijos también cambiam y hay algunas
dificultades de comunicacion entre ambos, sobretodo sobre la enfermedad y sus
aspectos concretos. Por eso, una conclusion comdn es que el apoyo social es
fundamental en el ajuste de toda la familia. Informaciones de calidad sobre la
enfermedad (diagnostico, tratamento y prognostico), confianza en el equipo
médica y la informacidn acerca del prognostico, contribuem a la serenidad de los

padres y asi, a una mejor calidad de las relaciones con el resto de familia (Tabla

1).
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Tabela 1 — Consequéncias na familia

OBJECTIVO E A
AUTOR AMOSTRA DESENHO INSTRUMENTOS VARIAVEIS RESULTADOS
Martinson, | - Identificar as - Analise qualitativa - Entrevistas - Morte das criancas | - mudancas no estado matrimonial (morte, separacdo, hovo
etal., 1994 | mudangas que a familia | e quantitativa Semi-estruturadas casamento)
experiencia durante e - Mudangas no sistema | - doengas e outras mortes
apos 7 a 9 anos da morte familiar - abuso de substancias - recordacfes da doenca da crianca
da sua crianga por cancro falecida e da sua morte
- 48 familias - ajuste nas relacdes familiares (prioridades, atitudes
perante a vida e morte)
Barakat et | - Comparar sintomas de | - Estudo descritivo | - IES - intruséo Pais: - sintomas de tensdo pos-traumatica apés diagndstico
al., 1997 tensdo pos-traumatica - Posttraumatic - evitacdo - pensamentos, hipervigilancia, angustia e lembrancas do
em sobreviventes de Stress Disorder - ansiedade diagndstico e tratamento
cancro de infancia e na Reaction Index - personalidade Criancas: - menos sintomas de tensdo pds-traumatica do
sua familia -ALTTIQ - preocupacao gue 0s pais
- 309 sobreviventes (8- - STAI - reunido social Familia: tensdo pos-traumatica tem implicagdes em:
20 anos); 309 mées; 213 - FACES-MA - concentragdo - relagdo pai-crianga e relagdo matrimonial
pais - SNRDAT - tensdo pos-traumatica| - ajuste da crianca
- Comparagdo: 219 /211 - RCMAS - raiva - Apoio Social fundamentais no ajuste a longo prazo
114 -TSC
Clarke- - Descrever estratégias | - Estudo - Entrevistas semi- | - Conhecimento doenca - Estratégias para administrar o fluxo da informagéao
Steffen, usadas pela familia numa| longitudinal estruturadas - Relagéo familiar - Reorganizacao de papéis
1997 situacdo de cancro de - Estratégias familia - Avaliacdo e troca de prioridades
infancia - Mudanca na orientagdo futura
- 32 elementos 7 - Dar significado a doenga e administrar o regime
familias terapéutico
Sloper, - Investigar niveis de - Estudo - Cohesion and - Tipo de cancro Pais:
2000 angustia psicolégica em| longitudinal: 6 e 18| Expression - Conhecimento da - stressados mesmo apos tratamento da crianga
pais e relacGes entre meses apds subscales of FES | doenca - dificuldades em lidar com fases do processo doenca
angustia e varidveis de | diagnéstico: - Support Network | - Angustia psicoldgica | - sentem pouco apoio apds diagnéstico e tratamento
doenga, avaliag&o, - entrevistas semi- | Satisfaction S. dos pais - niveis altos de angustia (Time 1 e 2)
recursos psicossociais e | estruturadas - Brief Locus of - pouca coesdo familiar (Time 2)

mecanismos de defesa
- 68 maes; 58 pais

- Questionarios
(pelo correio)

Control Scale
-WCQ

- tensdo alta (Time 2)
- tensdo pos-traumatica
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Pei-Fan et | Examinar o impacto da | Estudo descritivo | - Parental - Incerteza - nivel alto de incerteza
al., 2001 tensdo experimentada Perception of - Ambiguidade de - ambiguidade relacionada com menor senso dominio
pelas maes durante o Uncertainty Scale | limite - ansiedade associada a incerteza e senso de dominio
tratamento de cancro de - Sense of Mastery | - Senso de dominio - informac&o sobre a doenca e 0s recursos da comunidade
uma crianca. Scale. - Ansiedade podem aumentar a habilidade das mées para mudar e
- 100 mées - STAI - Confianga sustentar a sua esperanca.
Wilkins, Examinar como o cancro| - Revisdo da - Estudos e - Padrdes de interacgdo| - medos pessoais e incertezas sobre a vida
2002 de infancia afecta os literatura pesquisas sobre 0 | - Ambiente familiar - mudancas fisioldgicas (variagGes de humor, dores,
padrdes de interacgdo e 0 tema agressividade e irritabilidade)
ambiente dentro da - maior sensibilidade as necessidades dos outros
familia do irmédo - crescimento pessoal
Hudson et | - Comparar o estado de | - Estudo descritivo | - Brief Symptom - estado de saude: Estado de salde é influenciado negativamente por:
al, 2003 saude de adultos Inventory geral; mental; estado | - sexo feminino
sobreviventes de cancro - National Health | funcional; limitagBes | - grau de escolaridade inferior ao secundario
de infancia e irmaos e Interview Survey | da actividade; - renda doméstica/rendimentos inferiores
factores associados . - Behavioral Risk | -dor - alguns cancros especificos:tumores do Sistema Nervoso
- 9535 adultos;2916 Factor -ansiedade/medo Central, Sarcoma, Doenca de Hodgking...
irmaos Questionnaire
Houtzager | - Avaliar mecanismos de | - Estudo - STAI for - Ansiedade Problemas de ajuste associados com:
etal, defesa e funcionamento | longitudinal: Children -Funcionamento - - adaptacdo familiar e alta coesdo, idade mais velha
2004a da familia, e o ajuste al6,12e24 - DUCAT qualidade vida da - género feminino.
psicossocial em irmdos | meses apds o -QoL familia Optimismo é resultado de:
de criangas com cancro | diagndstico - CBCL - angustia pais - menor ansiedade, inseguranca e soliddo
- SSERQ - problemas de - menor envolvimento na doenga
- CCSS-s comportamento, Confianca no médico e Busca de Informacdo :
- GHQ-30 - reaccOes emocionais | - menor inseguranca
dos irmdos - menor envolvimento na doenga

- problemas no funcionamento Psicossocial en fase |
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Yin e - explorar os efeitos do | - abordagem - entrevistas semi- | temas principais: - pais conscientes do diagnostico, tratamento e
Twinn, cancro na crianca, pais | etnogréfico estruturadas 1 conhecimento e progndstico da doenca
2004 e irmaos durante fases | - analise tematica compreensdo doenga | - maioria s pais relutante em compartilhar informacgdes
doenca 2 ser verdadeiro sobre | sobre a doenga com os filhos
- 13 pais; 10 criancgas a doenca - criangas mais conhecimento sobre doenca do que 0s pais
doentes; 11 irméos 3respostas a doenga | perspectivaram
4 mudanga relages - lacunas na comunicag&o entre pais e filhos
familiares - importante a divulgacao da doenca no seio da familia
5 mudancas vida - necessidade dos profissionais facilitarem a partilha de
familiar informacdes entre os membros da familia
Bjork et - elucidar a vivéncia da | Esstudo descritivo | - entrevistas - 2 temas essenciais: - experiéncias e sentimentos individuais, influenciam toda
al., 2005 familia em crianca com abordagem individuais a cada | 1 a world broken life | a familia e as suas responsabilidades
diagnosticada com fenomenoldgica- membro da familia | (uma vida - familia perde o sentido usual da imortalidade,
cancro hermenéutica interrompida) desaparecendo o sentimento de seguranga na vida
- 17 mées; 12 pais; 5 2 lutando para - familia esforga-se para sobreviver quase imediatamente
crianga; 5 irmédos sobreviver apos sentirem que o mundo se tinha desmoronado.
- todos 0s membros tém necessidade de serem envolvidos
a participar de diferentes maneiras no curso da doenga
Eapen et - perceber as atitudes - inventario de auto4 - SPPC - autopercepcao - boa comunicagdo familiar e social é mecanismo de
al. 2008 dos pais, a auto- relato - auto-estima defesa importante para criangas com leucemia
percepc¢ao das criancas - entrevistas semi- - educacdo parental e consciéncia da doenga séo
e o enfrentamento das estruturadas fundamentais para enfrentamento de criangas com diabetes
familias - 0 ajustamento da familia é determinantes na ades&o e
- 38 criancas leucemia; resposta aos tratamentos da crianca doente
30 diabetes; 30 saudaveis
Mack et - Descrever questdes - Andlise qualitativg - Escala Avaliagdo | - paz de espirito - a qualidade da informac&o (diagnostico, tratamento e
al., 2009 existenciais vividas por | e quantitativa Funcional Doenga | - senso de proposito prognostico), a confianca e a divulgagdo do progndstico
pais de criangas com Crénica - qualidade de associados com a paz de espirito dos pais
cancro. Relacdo do papel comunicagdo/informag
do médico do
- 194 pais
Jurbergset | - Observar sintomas de | - Estudo descritivo | IES-R - sintomas e stress pds-| - HA: aumenta primeiros 18 meses ap0s diagnéstico
al., 2009 stress pos-traumatico | - questionario ao traumatico: intrusao tendéncia de queda depois dos 5 anos

(SEPT) em pais de
criangas

- 199 criangas com
cancro e pais

hospital e correio

(EPT); vacancia e
hiperactividade (HA)

- EPT: niveis similares pais de criangas em tratamento
ativo e pais de criancas saudaveis

menos sintomas pais de criangas fora de tratamento ativo
- mais sintomas pais de criangas que sofreram recaida
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Hagedoorn
etal., 2011

-ldentificar e discutir
consequéncias
psicossociais do cancro
para pais de criangas com
cancro, criangas de pais
COm cancro e parceiros
de adultos com cancro

Revisdo narrativa

Artigos/Estudos
publicados sobre o
tema

- consequéncias
psicossociais:

perturbacéo quotidiano,

ansiedade, sintomas
depressivos,

preocupacfes, medo da

perda e morte

- pais e irmdos aumento morbidade psicoldgica ap6s o
diagnéstico

- intensidade dos sintomas parecem diminuir com o tempo
- profissionais de salde: importante papel no apoio a pais e
irmaos para a reducédo do sofrimento

- ndo evidéncias de que o cancro dos pais na infancia ou
adolescéncia afetar o bem-estar psicoldgico dos filhos

- aumento dos niveis de stress numa minoria consideravel
de parceiros de pacientes especialmente do sexo feminino
- pacientes e parceiros influenciam-se mutuamente no
ajustamento ao processo de cancro

- 0 cancro:efeito sobre toda a familia mas apenas uma
minoria parece estar em risco de morbilidade psicolégica

Rodriguez
etal., 2012

- examinar stressores
relacionados com o
cancro em criangas e
pais, apos o diagnéstico
ou recaida

- 191 mées, 95 pais de
195 criangas 5-17 anos;
106 criangas 10-17 anos

- questionarios
entregues no
hospital ou em casa

- Questionnarrio
- Escsla de stress
percebido

- IES-R

- stress

- stressores
relacionados com
cancro- sintomas de
stress pds-traumatico

- mées de crianga diagnosticadas pela primeira vez ou
recaida a menos de 1 més apresentam niveis elevados de
stressores relacionados com a comunicacgao

- m&es niveis mais elevados de stress do que os pais

- stressores: incapacidade de ajudar o seu filho a sentir-se
melhor e ter preocupacdes sobre a sobrevivéncia do seu
filho pensamentos intrusivos, esquiva e hipervigilancia

- criangas:seu comprometimento funcional é mais
stressante do que a incerteza sobre sua doenca e as
hipoteses de sobrevivéncia

ALTTIQ: Assessment of Life Threat and Treatment Intensity Questionnaire; CBCL: Dutch Child Behavior Checklist for parents; CCSS-s: Cognitive Coping Strategies
Scale for siblings; DuCATQoL: Dutch Children’s quality of Life questionnaire; FACES-MA:Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale; FES: Famili
expression scale; GHQ-30: General Health Questionnaire; SPPC: Self-perception Profile for Children; IES:Impact of Event Scale; RCMAS: Revised Children's
Manifest Anxiety Scale; STAI: State-Trait Anxiety Inventory; SNRDAT: Social Network Reciprocity and Dimensionality Assessment Tool; SSERQ: Situation-
Specific Emotional Reactions Questionnaire for siblings; TSC: Trauma Symptom Checklist for Children; WCQ: Ways of Coping Questionnaire (Folkman e Lazarus,

1985).
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3. Perspectiva dos pais sobre a adaptacdo dos irmaos

Numa situacdo de cancro pediatrico, 0s pais centram-se na crianga doente,
deixando para segundo plano outras &reas da sua vida e na maioria dos casos em
que existem mais filhos, a atencdo para com eles é reduzida e por vezes ndo se
apercebem das suas necessidades. Contudo, os pais sabem que tal como eles, 0s
seus outros filhos também terdo que passar por um processo de adaptacdo a

doenca.

Num estudo em que Barbarin e os seus colaboradores (1995) investigam a
perspectiva dos pais sobre o ajuste dos irmdos antes e depois do diagndstico de
cancro de infancia na familia, concluiu-se que numa amostra de 254 irmédos e 179
pais, antes do diagnostico, menos de 12% dos irmdos teve problemas de
comportamento ou afectivos. Porém, apos o diagnostico, segundo os pais, 60%
dos irméaos revelaram problemas ao nivel de: adaptacédo geral; competéncia social;
salde; desordens emocionais; desordens comportamentais; ajuste académico
pobre e conflitos entre irm&os. Como efeitos positivos, 0s pais realgaram
mudancas favoraveis na maturidade dos irmaos, suporte e independéncia (tabela
2).

Estudos realizados tanto com o0s pais como com o0s enfermeiros
(constituintes da amostra) revelam que os cuidados mais importantes a ter com 0s
irmaos sdo: na diversdo; no apoio emocional; na vida familiar; na informcéo sobre
a doenca; na vida normal (quotidiano); na participa¢do no processo da doenca; nas
competéncias sociais e no tempo. Por outro lado, para além destes cuidados,
foram igualmente salientados como necessarias aos irmaos algumas ajudas na sua
adaptacdo, fundamentalmente ao nivel de: atencdo, apoio pratico e apoio escolar
(Essen e Enskar, 2003) (tabela 2).

As percepc¢des dos pais sobre as preocupacdes e questdes dos irmaos de
criangas com cancro, concluindo que estas se podem dividir em trés grandes
temas (Sidhu, Passmore e Baker, 2005):

- universalidade de perdas decorrentes
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- desafios comportamentais e adaptagéo

- comunicacgéo entre pais e irmaos

As principais perdas dos irmaos referem-se a perda de controlo (rotinas,
planos, actividades), perda de seguranca (lugar no mundo) e perda de infancia

(foco no doente; mais responsabilidades e tarefas).

Os comportamentos adaptativos e desafiadores mais visiveis nos irméos
centram-se na continua ansiedade (causada pela imprevisibilidade da doenca,
tratamentos e efeitos), na busca de atencéo (hipervigilancia, aumento da leniéncia
dos pais, inveja, raiva, ressentimento), queixas somaticas (enurese, dores cabeca e
estomago, alteracbes sono e alimentacdo) e a adaptacdo caracterizada pela

preocupacdo, compassividade e empatia para com o doente.

A comunicacao entre pais e irméos dependia da idade e personalidade dos
segundos, havendo na maioria dos casos esfor¢os para uma comunicacdo aberta,

positiva e de confianca.

Os resultados obtidos nesta investigacao e as evidéncias da literatura
levaram ao desenvolvimento de um protocolo de um acampamento para satisfazer
as necessidades continuas dos irmaos de criangas com cancro (Sidhu, Passmore e
Baker, 2005) (tabela 2).

En resumen, encontramos 3 estudios, de los caules 2 han sido realizados
con metodologia cualitativa y 1 con metodologia mixta. Los principales resultados
sugerem que después del diagnostico de céncer a un nifio, la mayoria de sus
hermanos revelan problemas comportamentales y afectivos. Estos problemas
tienen que ver con la presencia de niveles de ansiedad permanentes, la busqueda
de atencion y queijas somaticas. Los procesos de adaptacion de los hermanos se
caracterizan por la preocupacion, la compasion y la empatia con el nifio enfermo.
Por otro lado, los hermanos también demuestran mayor madurez y autonomia.
Para que esta adaptacion se materialice, el apoyo emocional e instrumental es

imprescindible (tabla 2).
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Tabela 2 — Perspectiva dos pais

OBJECTIVOS E

DESENHO/

AUTOR AMOSTRA METODOLOGIA INSTRUMENTOS VARIAVEIS RESULTADOS
Barbarin Examinar as avaliacdes | - Administracao -CBCL - Ordem de Antes do diagndstico:
etal, 1995 | dos pais sobre 0 ajuste | de questionarios - Entrevistas nascimento - menos de 12% dos irmaos teve problemas de
dos irmdos antes e unificados semi-estruturadas | - Diagndstico de comportamento ou afectivos
depois do diagnéstico - Pesquisas cancro Depois do diagndstico:
de cancro de infancia estruturadas - Tipo de cancro - 60% de criangas com problemas
na familia e usar esta - Entrevistas - Problemas - desordens emocionais
informagao para avaliar | semi-estruturados emocionais dos - desordens comportamentais
a extensdo e natureza irmaos - competéncia social
do impacto da doenga - Problemas - ajuste académico pobre
comportamentais - problemas na sadde fisica
- 254 irmdos; 179 pais dos irmdos - conflitos entre irmaos
- problemas na adaptacéo geral
Desajustamento relacionado com:
- sexo - ordem de nascimento
- severidade da doenca
Efeitos positivos:
- maturidade dos irmos - suporte
- independéncia
Essen e Descrever percepgdes - Administracdo - Entrevistas - Situagdo Cuidados mais importantes a ter com 0s irmaos sao:
Enskar, de pais e enfermeiras de entrevistas semi-abertas profissional - diversédo
2003 sobre aspectos de semi-estruturadas | - Questionarios de | - Relagdo com a - apoio emocional

cuidado e ajuda
importantes para
irmé&os de criancas
entre 0s 0 e 18 anos de
idade em tratamento de
cancro.

- 97 pais (67 mées e 30
pais)

- 34 enfermeiros (2
homens e 32 mulheres)

aos pais e
enfermeiros
(gravadas)

- Administracdo
de questionarios
sobre dados
demograficos

- Registos
médicos

- Anélise de
contetido

dados
demograficos
- Registos
médicos

crianga doente e com

0s irmaos

- Perspectiva sobre
0S aspectos
importantes de
cuidado e ajuda

- vida familiar

- informacéo

- vida normal

- participagéo

- competéncia social

- tempo.

As ajudas mais importantes séo:
- apoio emocional

- atencdo justa

- vida familiar - vida normal

- apoio pratico - apoio escolar
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Sidhu et
al., 2005

- analisar as

percepcdes dos pais
sobre as preocupacdes
e questdes dos irmaos

de criangcas com

cancro e que tipo de

apoio é util
- 31 familias (pais)

- estudo
qualitativo

- método grupos
focais (entrevista
semi-estruturada
90 minutos)

- gravacdo audio
- gestdo e analise
dados (NVivo)

- Entrevistas
- NVivo

3 grandes temas:

1) universalidade de
perdas decorrentes
2) desafios
comportamentais e
adaptacao

3) comunicacédo
entre pais e irmaos

- irméos revelam continua ansiedade, busca de atencéo e
queixas somaticas

- adaptacdo caracterizada pela preocupacéo,
compassividade e empatia para com o doente

- a comunicacao entre pais e irmdos dependia da idade e
personalidade dos segundos

CBCL: Child Behavior Checklist
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4. Consequéncias nos irmaos

Uma das razdes para que esta situacdo ocorra é o facto de as criangas
terem uma grande sensibilidade em se aperceberem das mudancas de atitude e
comportamento dos seus pais, uma vez quando uma crianca tem cancro, 0s pais
tém como principal preocupacdo ajudar o seu filho a ultrapassar esta situacdo de
crise, deixando para segundo plano as necessidades dos seus outros filhos (Hobbs,
Perrin e Ireys, 1985). Quando se pretende conhecer os efeitos nocivos que o
cancro de uma crianca pode ter nos seus irmdos, sdo salientadas as dificuldades
que estes apresentam ao nivel da adaptacdo. Deste modo, os irmdos realcam
sentir: angustia sobre as separacGes familiares; falta de atencédo; foco da familia na
crianga doente; sentimentos negativos neles prdprios e nos familiares; efeitos de
medo e morte e também maior intimidade e proximidade com a familia (Sargent
et al., 1995; Thompson e Gustafson, 1996). Por outro lado, num estudo realizado
concluiu-se que as criangas que se encontravam mais ansiosas, preocupadas com a
sua saude fisica e isoladas, eram aqueles irmdos que sentiam que 0s pais nutriam
sentimentos menos fortes por eles agora que o seu irmao estava doente (Cairns,
Clark, Smith e Lansky, 1979).

Os sentimentos mais comuns apresentados pelos irmdos (criangas) séo: o
isolamento social, rejeicdo, tristeza, depressdo, culpa ou responsabilidade pelo
aparecimento da doenca, ciime pela atencdo dada a crianca doente, irritabilidade e
medo de vir a contrair a mesma doenca (Bendor, 1990; Binger et al., 1969;
Bradford, 1997; Culling, 1988; Hobbs, Perrin e Ireys, 1985; Kagen- Goodheart,
1977; Spinetta e Deasy-Spinetta, 1981; Van Dongen-Melman e Sanders-
Woudstra, 1986;).

Houtzager, Grootenhuis, Caron e Last (2004b) realizaram uma pesquisa
em que observaram que de uma amostra de 103 irmé&os, 42% tinham problemas
emocionais; 34% salientaram problemas sociais; 47% afirmaram ter problemas na
qualidade de vida em geral; 26% realgam os problemas fisicos e também 26%

revelaram sentir problemas na inter-relacdo (tabela 3).
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Contudo, 0 modo como os irmaos reagem a doenca oncoldgica da crianca
(irméo doente), depende de factores como a idade e maturidade. Fromer (1998)
defende que as criancas até aos trés anos de idade sdo aquelas que apresentam
maiores dificuldades em lidar com o diagndstico, pelo facto de néo
compreenderem as preocupacgdes dos pais face ao seu irmao doente, acabando por
se sentir rejeitadas. Como tal, pode muitas vezes, apresentar retrocessos e até
mesmo perdas ao nivel do desenvolvimento, tal como acontece no seu irméo

doente.

Por outro lado, os irmdos mais velhos, apesar de demonstrarem 0s Sseus
sentimentos de forma diferente, podem muitas vezes sentir 0 mesmo que 0S mais
novos. Porém, poderemos salientar alguns dos sintomas dos irméos mais velhos,
como por exemplo: sintomatologia psicossomatica, diminui¢do da capacidade de
concentracdo e consequente baixa no rendimento escolar, distirbios do sono,
ataques de panico relacionados com a propria salde e consumo de alcool e/ou

outras substancias (Fromer, 1998).

Alguns autores defendem ainda que a ordem de nascimento e 0 género, do
irmdos, podem aumentar ou diminuir os ricos de sintomas psicoldgicos
relacionados com a adaptacdo ao processo da doenca de cancro (Howe, 1993;
Williams, 1997; e Silver e Frohlinger-Graham, 2000) (tabela 3). Por outro lado,
foi observado que os irmdos mais “afinados” emocionalmente com a crianga
doente podem ser mais vulneraveis ao negativo impacto do cancro (Houtzager,
Grootenhius e Last, 1999).

Koocher e O’Malley (1981), realizaram um estudo onde entrevistaram
irmdos de criangas com diagnostico de cancro e concluiram que os principais

sentimentos e vivéncias das criangas face a doenca séo:

- o0 impacto profundo de ter um irmé&o doente

- as preocupacdes emocionais e sentimentos de ciume, ressentimento
e medo da sua prépria saude

- a rivalidade para com a crianca doente (em irmdos entre 0 6 e 10

anos)
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- 0s problemas emocionais e comportamentais devido a uma
comunicagéo fechada no sistema familiar

- 0 estreitamento de relacbes com o irmdo doente ou com outros
elementos da familia (como aspectos positivos da situacéo)

- 0 crescimento emocional e o desenvolvimento de estratégias de
coping

- a resolucdo dos problemas criados com o irméo doente (sobretudo
apos a finalizacao dos tratamentos)

Na generalidade dos casos estudados, estes autores observaram que 0S
irmaos voltaram a ter o mesmo tipo de relacdo que tinham antes do aparecimento

da doenca oncoldgica na crianca.

Dentro das consequéncias negativas realca os sentimentos de perda de
quantidade e qualidade de tempo com os pais, as mudangas nas rotinas familiares
e as alteracbes da relacdo com os seus semelhantes. Por outro lado, como
consequéncias positivas descreve o aumento da empatia com 0s pais, 0 respeito

pela crianca doente e a valorizacdo do seu autoconceito (lles, 1979).

Outros estudos demonstram que existem trés factores que podem
influenciar positivamente a adaptacdo dos irméos. Esses factores sdo: primeiro,
informacdo sobre a doenca, o tratamento e a condi¢cdo do paciente; segundo, a
comunicacdo aberta e honesta e finalmente, o desejo demonstrado pelos irméos
em estarem envolvidos activamente no cuidado da crianca doente (Sargent et al.,
1995); Labay e Walco, 2004; Murray, 1998; e Woodgate, 2006) (tabela 3).

Tem sido observado que irmdos com maior empatia revelam menos
dificuldade no ajustamento psicolégico, sendo que o nivel empatia esta
significativamente relacionado com a melhor compreensdo do tratamento e
prognostico do cancro. Deste modo, as percepcbes de conflito, rivalidade,
calor/proximidade e estado/poder ndo parecem ser distintas nas criangas com
cancro e nos seus irméos. Por outro lado, quando se compara o ajustamento
psicolégico entre os irmdos saudaveis, percebe-se que os irmdos mais velhos
exibem mais problemas comportamentais, sociais e académicos. Outra das

conclusdes deste estudo foi verificar-se que a maior diferenca de idades entre a
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crianga com cancro e 0s irmaos estid associada a uma melhor qualidade de
relacionamento, como mais calor/proximidade e menos rivalidade (Labay e
Walco, 2004) (tabela 3).

Também Buchbinder et al (2011a) concluiram que os irmaos adultos de
sobreviventes de cancro infantil a longo prazo geralmente relatam ser
psicologicamente saudaveis. Porém, o distress e um adverso auto relato do estado
de saude do doente parece gerar angustia global e depressdo no irmdo, sendo que
0s irmdos mais novos do que os sobreviventes podem ter maior risco de distress
devido a um maior impacto resultante da reducdo do tempo de atencdo por parte
dos pais durante os tratamentos. Ao contrario, os irmdos mais velhos do que a
crianga com cancro podem ter mais oportunidade de encontrar outros sistemas de
apoio (colegas, professores...) e crescimento pos-traumatico. Outra descoberta
interessante € ter-se constatado que o sexo masculino do sobrevivente revela ser
também um fator de risco para a depressdo nos irmaos, por poderem ser menos
expressivos sobre 0s seus sentimentos durante e apos o tratamento, dificultando o

relacionamento com irméaos (tabela 3).

Nolbris, Enskér e Hellstrom, (2007) realizaram um estudo
fenomenoldgico-hermenéutico no qual foi evidente que a vida quotidiana dos
irmdos varia da alegria para uma vida cheia de preocupacgdes e ansiedade,
vivenciando sentimentos de natureza existencial, como a qualidade de vida e a

morte. No entanto, os vinculos entre irmaos tornam-se mais fortes (tabela 3).

Prchal e Landolt (2012) no final de um estudo qualitativo onde pretendiam
descrever as experiéncias dos irmaos de criangas com cancro em diferentes areas
da vida no primeiro semestre apds o diagnostico, concluiram que as dificuldades
relatadas dizem respeito a auséncia dos pais, em lidar com crianga doente ou 0
com o sofrimento, em lidar com a aparéncia dos outros pacientes e a um
desempenho escolar prejudicado. Por outro lado, os irmaos também mencionaram
recursos importantes na sua vivéncia do cancro, sobretudo a relacdo entre par, as
estratégias de coping (envolvimento ativo no processo, participar no cuidado,
assumir tarefas domésticas, conviver com irmdo doente, familiarizar-se com

ambiente hospitalar) e 0 aumento da coesdo familiar (tabela 3).
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Cordaro, Veneroni, Massimino e Clerici (2012) avaliaram o ajustamento
psicolégico em irm&os de criangas com cancro, através de diversos instrumentos
de medida preenchidos pelos pais destes irmdos e criangas com cancro. Ao
utilizarem uma amostra de comparacdo com irmaos de criancas saudaveis.
Puderam concluir que existe uma semelhanca substancial en competéncias
(académicas, sociais, familiares, potenciais problemas emocionais e
comportamentais) para irmdos de criangcas com cancro e irmdos de criangas
saudaveis. Mais, e que os primeiros, ttm globalmente uma melhor adaptacéo
psicoldgica do que os irméos de criangas saudaveis. Contudo, existe necessidade
de novas pesquisas para comparar 0s pontos de vista dos pais e seus filhos e

fontes de terceiros (ex. médicos e psicélogos) (tabela 3).

Uma revisdo bibliografica para caracterizar e compreender o impacto do
cancro infantil na salide psicossocial a longo prazo sugerem que 0s irmdos podem
demonstrar apreensdo durante o processo, memarias da vivéncia e emocdes fortes;
podem ainda sofrer de depressao, associada a caracteristicas como a fadiga e os
distdrbios do sono, estando também em maior risco de comportamentos adversos
para a saude, como o consumo arriscado de alcool. A qualidade de vida,
especificamente a vitalidade pode ser também afetada pela experiéncia de cancro
a longo prazo. Contudo, os autores referem que segundo a sua pesquisa, a
comunicacdo entre os membros da familia pode ajudar os irméos a enfrentar os

desafios com sucesso fizeram (Buchbinder, Casillas e Zeltzer, 2011b) (tabela 3).

Um estudo de Alderfer e outros autores (2010) teve como objectivo
promover uma compreensdo mais ampla do impacto psicossocial do cancro
infantil nos irméos. Deste modo, as principais conclusdes destes autores referem-
se a diferentes dominios, realgando-se significativos sintomas de stress pos-
traumatico, reac¢fes emocionais negativas (choque, medo, preocupacao, tristeza,
impoténcia, raiva e culpa) e pobre qualidade de vida a nivel emocional, familiar e
social. E visivel angustia no tempo mais préximo do diagnéstico e dificuldades
escolares no prazo de 2 anos ap6s o diagnostico. A nivel familiar os irméos
revelam perda de atengédo e de status, sendo que se torna também evidente um
aumento da maturidade e empatia, como resultados positivos no ajustamento

psicossocial ao cancro (tabela 3).
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Berbis e seus colaboradores (2014) avaliaram a qualidade de vida dos
irmdos de sobreviventes de leucemia. As principais conclusbes caracterizam-se
pela idade dos irmdos na altura do diagnostico, sendo que: a idade avancada dos
irmdos e das criancas doentes no momento do diagnostico foi um fator de risco
para a qualidade de vida a nivel psicoldgico, ao contrario dos irmaos menores que
geralmente relatam a longo prazo, uma boa qualidade de vida, em particular no
dominio psicoldgico. Porém, os autores salientam que estudos sobre qualidade de
vida e seus determinantes sdo relevantes para identificar factores de risco e

proceder a0 acompanhamento e apoio especifico (tabela 3).

Em 2013, Long, Marsland e Alderfer examinaram as associagdes entre o
contexto familiar e seus factores de risco com o sofrimento dos irmaos de criancas
com cancro. Deste estudo, concluiu-se que o maior sofrimento dos irmdos esta
significativamente relacionado com a menor aceitagcdo parental, o0 maior controlo

psicoldgico parental e os problemas de funcionamento familiar (tabela 3).

Hoed-Heerschop (2007) comentou diferentes estudos sobre experiéncias
de irmédos de criancas durante e no fim do tratamento de cancro, concluindo que
durante todo este processo, 0s pais reconhecem que 0s irmaos se queixam mais e
exigem maior atencdo, no entanto, pais afirmam ter pouco tempo e/ou energia
para atender as necessidades dos irmédos. O autor deste comentario, defende pelo
facto dos sentimentos dos irmaos serem mistos, 0 seu acompanhamento deveria
ser feito de diferentes formas, de modo a responder as diferentes necessidades
(tabela 3).

Bayliss (2007) também comentou estudos sobre a experiéncia quotidiana
de ser um irm&o de uma crianga que esta a ser tratada ou j& concluiu o tratamento
de cancro, com o objectivo de contribuir para uma melhor compreensdo desta
realidade. Dos varios estudos, a autora salienta que os irmaos sofrem de ansiedade
constante e medo de que tudo mude, mantendo uma relacdo especial com a
crianga doente e uma necessidade de a proteger. Porém, a autora defende que é
necessario fornecer informacgBes aos irméos, inclui-los nos cuidados a crianga

doente e dar-lhes apoio e por isso, as parcerias multi-profissionais tém claramente

30



um papel importante na infancia destes irmé&os e destas criangas doentes, bem

como no tratamento do cancro (tabela 3).

Em 2005, Houtzager, Grootenhuis,Caron e Last, realizaram um estudo
longitudinal para avaliar o ajustamento psicossocial dos irméos de criangas com
cancro através dos seus auto-relatos e das informacdes dos pais sobre 0 bem-estar
social e emocional dos irmdos. Ao avaliarem a qualidade de vida dos irméos 1
més e 24 meses apos o diagndstico de cancro, os resultados obtidos demonstram
que os irmaos jovens relatam mais problemas fisicos e motores (1 e 24 meses) e
emocdes menos positivas (24 meses) em comparagdo com os relatos dos pais. Por
outro lado, os irm&os adolescentes apresentam mais queixas fisicas (1 més) e mais
problemas emocionais e comportamentais (1 e 24 meses), bem como uma maior
qualidade de vida social do que relatos dos pais (24 meses). Deste modo, conclui-
se que os irmaos experienciam mais problemas do que aqueles que sdo percebidos
pelos pais e que as queixas fisicas e problemas emocionais permanecem na sua
maioria despercebidas, uma vez que 0s pais angustiados focam mais a aten¢do na

salde fisica da crianca doente do que nos irmédos (tabela 3).

En resumen, encontramos 21 estudios, 8 son de metodologia cualitativa, 8
de metodologia cuantitativa y los restantes 5 son de metodologia mixta. Los
principales resultados sugieren que los hermanos sufren algunas consecuencias
depués del diagnéstico de cancer, principalmente por algunos cambios en su
sistema familiar. Por eso, hay angustia por las separaciones de los familiares,
(causadas por que han de estar con otros familiares o en internados, entre otras).
La comunicacion familiar se ve reducida. Surgen problemas de ansiedad,
aislamento, falta de motivacion para la escuela y en algunos casos particulares
sentimentos de rabia que generan problemas comportamentales, entre otras cosas
para buscar atencion. Pero diferencias en las consecuencias del cancer en los

hermanos, de acuerdo com su edad y también sexo.

La conclusién comdn en la totalidad de los trabajos vueve a ser que el
apoyo social es fundamental para la adapatacion de los hermanos. Precisan apoyo

para atender la necesidad de atencion, también de informacion sobre la
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enfermedad y estado de salud y los tratamentos del nifio enfermo. E igualmente,
para mantener actividades de ocio que les permita el contacto co los otros y tener
diversion. Por todo esto, la familia, su relacion, su funcionamento, su

comunicacion son primordiales para la adaptacion de los hermanos (tabla 3).
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Tabela 3 — Consequéncias nos Irmaos

OBJECTIVOS E DESENHO/ 4
AUTOR AMOSTRA METODOLOGIA INSTRUMENTOS VARIAVEIS RESULTADOS
Sahler et Frequéncia e intensidade Estudio -CBCL - angustia emocional | - os irmdos sofriam o aumento da angustia emocional
al, 1994 da angustia emocional e longitudinal - TRForm - comportamental dos | e comportamental, durante os 6 e 42 meses ap6s 0
comportamental - questionarios -YSR irmaos diagnéstico

- 254 irméos (4 aos 18 (num site, casa, - Structured - alguns subgrupos tém um risco em particular

anos) ; Pais telefone) Interviews;

Grupo de controlo: 6 meses e 42

- Child Health meses apos

Supplement of the diagndstico

National Health Interview

Survey
Sargentet | Conhecer pensamentose | - entrevistas - Entrevistas - conhecimento da - angustia separagdes familiares e rompimentos
al, 1995 sentimentos sobre 0s (telefone ou estruturadas doenca - falta de atencéo

efeitos da doenca no seu pessoalmente ) - Grupos de - relacdo com a - foco da familia na crianca doente

ego Adaptacéo crianca e familia - sentimentos negativos préprios e nos familiares

- 254 irméos; 179 familias - pensamentos e - efeitos de medo e morte

sentimentos - maior intimidade e proximidade com a familia

Wang e Examinar factores Estudio - Entrevistas - problemas/respostas | Principais stressores dos irmaos séo:
Martinson, | relativos a problemas de longitudinal Semi-estruturadas | comportamentais - conhecimento inadequado,
1996 comportamento nos T2: apds 12 meses | - CBCL - comunicagdo familiar reduzida

irmé&os chineses. - FES - apoio insuficiente

- 45 irmdos (19 raparigas e - Irm&os Chineses (ao contrério da populacdo

26 rapazes): 21 irmaos (7- ocidental) mostraram mais problemas de

11 anos) e 24 irméos (12- comportamento e menos comportamentos de

16 anos) competéncia sociais.
Murray, Entender a experiéncia - Método - Material de -experiéncia/vivéncia | - intensidade emocional (medo, raiva, édio, ciime e
1998 vivida por um irmdo de 14 | qualitativo escrita de um irmao isolamento)

anos.
1 irméo com 14 anos

fenomenoldgica
(irmo escreveu a
sua experiéncia)

- revisdo literatura
sobre o tema

- aumento da empatia para com 0s outros

- crescimento pessoal

- necessidade de apoio (emocional e de informag&o)
- desejo para ajudar os outros
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Hamama et | Explorar caracteristicas - administracdo de | - STAI-C - ansiedade Angustia emocional relacionada com:
al., 2000 pessoais e do ambiente que | questionarios (no | - Loneliness Q. - isolamento - sentimentos de ansiedade
influenciam a ansiedade e | hospital) -CSC - locus control - isolamento dos irméos
isolamento - habilidades dos irméos para o auto-controlo e
- 62 irmdos (9 - 18 anos) mecanismos de defesa
Silver e Examinar o impacto - adminstracéo - Entrevista - impacto psicoldgico | - sintomas psicologicos e as diferencas nos papéis de
Frohlinger- | psicolégico de ter um dos questionarios | - Q: angustia - ordem nascimento irmaos variam de acordo com o género e ordem de
Graham, irmdo com uma condi¢édo e entrevistas psicoldgica - género nascimento
2000 crénica. - dois grupos de -BSi - angustia psicoldgica | - raparigas e irmas mais velhas apresentam mais
34 irmas (13-19 anos) - GSI - doenca cronica sintomas de angustia psicolégica.
Alderfer et | Investigar tensdo pds- - comparacéo da - RCMAS - género - 49% da amostra informou PTS moderado
al. 2003 traumética (PTS). amostra e de -IES-R - situag&o de cancro - 32% PTS moderado a severo
- 78 irmdos adolescentes grupo de - PTSD-RI - tensdo pos- - 1/4 pensaram que a crianga morreria durante o
de sobreviventes de cancro | referéncia de -ALTTIQ traumatica tratamento
criancas sem - Avaliacdo de - mais de 50% acha a experiéncia de cancro
doencas ameaga de vida assustadora e dificil
familiares
Houtzager | Investigar prevaléncia - Administracéo - STAI-C - Adaptacéo - 42% problemas emocionais
etal., problemas psicossociais dos questionarios | - YSR psicolégica; - 34% problemas sociais
2004b ego-informados em irmédos | apds diagnostico - TacQoL - ansiedade; - 47% problemas na qualidade de vida (geral)
103 irmdos: - problemas - 26% problemas fisicos
- 57 estudo previdente comportamentais; - 26% problemas de internalising
- 46 estudo retrospectivo - qualidade de vida
Labay e Examinar relagdes entre - Entrevista semi- | - IEC; - Ordem nascimento | - irmdos mais velhos exibiram mais problemas
Walco, empatia, conceitos de estruturada - CBCL - tamanho familiar comportamentais, sociais e académicos
2004 doenca, variaveis da - questionarios - Questionario de | - relaco entre irmdos | - Quanto maior a diferenca de idade entre os irmaos,

relagdo de irmdos e ajuste
psicolégico nos irmé&os.

- 29 irmdos saudaveis

- 14 criangas com cancro
em tratamento activo

- 20 familias

- visitas clinicas e
visitas a casa

relagdo de irméo

- empatia

- Ajuste psicolégico
- definicdo da doenca
e suas caracteristicas
- reunido social

- relagBes e
actividades na escola

maior é a afectividade e menor é a rivalidade

- dificuldades sociais e académicas

- nivel empatia relacionado com melhor compreenséo
do tratamento e prognéstico do cancro, como idade

- irmdos com maior nivel de empatia tém menos
dificuldades no ajuste psicoldgico

- percepgdes de conflito, rivalidade,
calor/proximidade e estado/poder ndo diferenciam
nas crian¢as com cancro e nos seus irmaos
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Houtzager | Avaliar o ajustamento - estudo - TNO-AZL - qualidade de vida - jovens mais problemas fisicos e motores (1 e 24 m)
etal., 2005 | psicossocial dos irméos longitudinal - TACQOL - problemas - emogBes menos positivas (24 m) do relatos dos pais
de criangas com cancro - 2. anos com -CBCL comportamentais e - irmdos adolescentes relatam mais queixas fisicas (1
através dos seus auto- medicbesao 1,6, | - YSR emocionais més) e mais problemas emocionais e
relatos e das informacdes 12 e 24 meses -GHQ - salide mental (pais) | comportamentais (1 e 24 meses)
dos pais apos diagndstico - salide da crianca - maior qualidade de vida social do que relatos dos
- 1més ap0s diagnostico: -1mése 24 - estado emocional pais (24 meses)
56 familias e 83 irmaos meses: medicdo - irmdos mais problemas do percebidos pelos pais
- 24 meses (m) ap6s qualidade de vida - queixas fisicas e problemas emocionais
diagnostico: 38 familias e permanecem na sua maioria despercebidas
57 irmdos - pais angustiados focam mais a atencdo na saude
fisica da crianca doente
Woodgate, | Interpretar as perspectivas | - Método - Entrevistas - processo de cancro | - um modo diferente de estar na familia
2006 e compreensdo dos Qualitativo - Notas de campo | - tipo de cancro - uma luta para manter o bem-estar dentro da familia
irmaos sobre o processo Longitudinal - relagdo com a - isolamento social da familia
de cancro de infancia. - Entrevistas familia - mudancas nas actividades rotineiras da familia
individuais abertas - perspectivas - 0s irmdos tentam proteger a crianga doente e familia
- 30 irmdos (dos 6 aos 21 - Obs. participante - compreensao de “mais problemas”
anos / 15 rapazes e 15 - Analise de dados - vivéncia - irmdos tentam estar presentes e ajudar a familia
raparigas) (comparativo) - adaptacéo - 0s irmaos sentem uma tristeza duradoura
psicologica - mudancas no modo de ser e no senso do ego
Bayliss, Compreensao da Revision - ansiedade constante e medo de que tudo mude
2007 experiéncia quotidiana bibliografica - mantém uma relacdo especial com a crianca doente
de ser um irmé&o de uma e uma necessidade de a proteger
crianca o tratamento de - necessario informagdes aos irmaos, inclui-los nos
cancro cuidados a crianga doente e dar-lhes apoio
- multi-profissionais papel importante
Hoed- - comentar estudos sobre Revision - pais reconhecem que irmaos se queixam mais e
Heerschop, | as experiéncias de irmaos | bibliografica exigem maior atengdo
2007 de criancas durante e no - pais afirmam ter pouco tempo e/ou energia para

fim do tratamento de
cancro

atender as necessidades dos irmaos

- sentimentos mistos dos irmaos enfatizam a ideia de
que estes devem ser acompanhados de diferentes
formas
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Nolbriset | - compreender a - método fenomenoldgico- - O relacionamento, a interacc¢éo e a comunicagao
al., 2007 experiéncia na vida hermenéutico entre irmdos é essencial
guotidiana de ter um - informac6es enviadas por correio - 0 vinculo entre irméaos torna-se forte
irméo a receber - telefonema confirmar participacao - 0s irmaos admitem tornar-se mais responsaveis para
tratamentos ao cancro ou - entrevistas narrativas proteger e defender o seu irmao doente fora da
com o tratamento ja -telefonema psicélogo (1 més apds familia
concluido. entrevistas) - experiéncia dura, com muitas dividas sobre o futuro
- 10 irméos (7-18 anos) e sentimentos de natureza existencial
- relacdo entre irméos de periodos de alegria mas
também de alteragGes slbitas
Alderfer et | - promover uma - pesquisa 5 dominios de ajuste: - irm&os apresentam significativos sintomas de stress
al., 2010 compreensdo mais ampla bibliogréfica - adaptacdo psicoldgica pos-traumatico, reac¢Ges emocionais negativas
do impacto psicossocial Bases de dados: - ajuste da familia relacionado com os (choque, medo, preocupacdo, tristeza, impoténcia,
do cancro infantil nos - Medline irmaos raiva e culpa) e pobre qualidade de vida a nivel
irmaos. - Psychinfo - escola e funcionamento social emocional, familiar e social
- 65 estudos - Cinahl - queixas somaticas - angustia no tempo mais préximo do diagnéstico
- crescimento /resiliéncia - dificuldades escolares no 2 anos apés o diagndstico
- a nivel familiar: perda de aten¢do e de status
- a nivel pessoal aumento maturidade e empatia
Buchbinder | Identificar fatores de risco | - seleccdo dos BSI-18 - variaveis - irmdos adultos angustia global e depressdo no irméo
et. al para desfechos irmaos que no sociodemogréficas - diagnéstico de sarcoma foi associado a um risco de
2011a psicoldgicos adversos momento da - salde do irmédo somatizacdo dos irmaos
entre irmdos adultos de concluséo do - idade do irméo - irm&dos mais novos maior risco de distress
sobreviventes de longo estudo CCSS - presenca/auséncia - irmdos mais velhos podem ter mais oportunidade de
prazo do cancro infantil - sobreviventes de luto ap6s o estudo | encontrar outros sistemas de apoio (colegas,
- 3083 irmdos autorizaram - salide do professores...) e crescimento pos-traumatico
acesso ao seu sobrevivente - sexo masculino do sobrevivente: fator de risco para
processo a depressao nos irmaos
Buchbinder, | - caracterizar e - revisdo de publicaces - irmaos podem demonstrar apreensdo durante o processo, memorias da
etal., 2011b| compreender o impacto do | Bases de dados: vivéncia e emocdes fortes
cancro infantil na sadde - pubmed - a comunicagdo da familia ajuda os irm&os a os desafios com sucesso
psicossocial alongo - medline - depresséo, associada a fadiga e os disturbios do sono
prazo dos irmdos, usando | - psychinfo - irmédos em maior risco comportamentos adversos para a sadde, como alcool
uma estrutura de sistemas - a qualidade de vida, especificamente a vitalidade pode ser também afetada
familiares. - 19 artigos pela experiéncia de cancro a longo prazo
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Cordaro et | - avaliar o ajustamento - questionarios - CBCL (amostra | - compreensdo - semelhanca substancial entre escores CBCL para
al., 2012 psicolégico em irmé&os de | entregues a pais clinica e amostra | doenca irmaos de criangas com cancro e irm&os de criangas
criangas com cancro. amostra clinica de comparag&o) - alteraces rotina saudaveis
a) Amostra clinica: 30 - psicélogo - Questionario familiar - irmdos de criancas com cancro tém globalmente
irmdos de criangas com responsavel por para os Pais - consciéncia uma melhor adaptacdo psicoldgica do que os irmaos
cancro inscricdo de pais (amostra clinica) | - mudancas estilo de criancas saudaveis
b) Amostra de amostra de - entrevista semi- | vida
comparacgdo: 33 irmdos de | comparacao estruturada
criancas saudaveis - entrevista semi- | (amostra clinica)
c) pais ou mées (63) de estruturada (pais
criangas de ambas as amostra clinica)
amostras
Prchal e - descrever as - entrevistas semi- | - Atlas.ti 5 dominios - auséncia dos pais
Landolt, experiéncias dos irmaos estruturadas - hospital - dificuldade em lidar com crian¢a doente ou o
2012 de criangas com cancro - analise de - escola sofrimento
em diferentes areas da vida | conteldo - colegas - dificuldade em lidar com aparéncia dos outros
no primeiro semestre apos - vida familiar pacientes
o diagndstico. - experiéncias com - desempenho escolar prejudicado
- 7 irmdos crianga doente - importancia da relagéo entre pares
- estratégias de coping Uteis
- aumento da coesdo familiar
Longetal., | - Examinar as associacbes | - identificacdo das | - Stress Pos- - stress pos- - 0 maior sofrimento dos irmaos esta
2013 entre o contexto familiar | familias Traumaético traumatico significativamente relacionado com a menor
e seus factores de risco - contacto por - Dispositivo de - funcionamento aceitacao parental, o maior controlo psicolégico
com o sofrimento dos correio Avaliacdo da familiar parental e os problemas de funcionamento familiar.
irm&os de criangas com electrénico Familia - percepcdo do
cancro. -acompanhamento | - Inventario da comportamento
209 familias: telefonico Crianca Relatdrio | parental
- 209 irméos - visitas Comportamentos | - sintomas
- 186 maes domiciliarias do Pais depressivos (na
- 70 pais (consentimento - Inventario crianga)
informado e Depressdo Infantil | - ansiedade

preenchimento
questionarios)

- Escala Infantil
de Ansiedade
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Berbis et al
2014

- avaliar a qualidade de
vida dos irmaos de
sobreviventes de
leucemia.

- 51 irmaos

- contacto
telefone

- resposta
questionario
(VSP-A)

- analise
multivariada

- VSP-A

- qualidade de vida
(bem-estar
psicolégico, auto-
estima e imagem
corporal, vitalidade,
actividades de lazer,
relacionamento com
amigos,
relacionamento com
pais e trabalho
escolar)

- idade avancada dos irmé&os e das criangas doentes
no momento do diagndstico, foi fator de risco para a
qualidade de vida a nivel psicoldgico

- irmdos menores geralmente relatam a longo prazo,
uma boa qualidade de vida, em particular no dominio
psicoldgico

- estudos sobre qualidade de vida e seus
determinantes sdo relevantes para identificar factores
de risco e proceder ao acompanhamento e apoio
especifico

ALTTIQ: The Appraisal of Life Threat and Treatment Intensity Questionnaire; AZL/TNO (Ducat QoL): Questionnaires for Children's Health-Related Quality of Life -

criancas Holandesas; BSI: rief Symptom Inventory (Derogates, 1993); CBCL: Child Behavior Checklist; CHIP: Coping Health Inventory for Parents; CSC: Children’s

Self-Control Scale; FES: Family Environment Scale; GSI: Global Severity Index; GHQ: General Health Questionnaire; Atlas.ti: qualitative research or qualitative data

analysis; IEC: Inventario de esquemas para criangas/Young Schema Questionnaire; IES-R: The Impact of Event Scale - Revised; PTSD-RI: Reaction Index for Post-
Traumatic Stress Disorder; Q: questionnaire; RCMAS: The Revised Children's Manifest Anxiety Scale; SRQ: Self-Reporting Questionnaire; STAI-C: the State-Trait
Anxiety Inventory for Children; TacQoL: Questionnaires for Children's Health-Related Quality of Life; TRF: Teacher Report Form; YSR: Youth Self Report; VSP-A:
Vécu et Santé Percue de I'Adolescent.
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5. Necessidades de Apoio Social

O Apoio Social baseia-se na transaccao interpessoal que envolve um ou
mais dos seguintes apoios: emocional, instrumental, informador e de avaliag&o.
Segundo este mesmo autor, 0 Apoio Social tem um papel moderador dos feitos
relacionados com a doenca na adaptacdo psicossocial dos irmdos, tendo efeitos
positivos no bem-estar fisico global, no bem-estar mental e na reunido social. Por
outro lado, este autor também realca que a falta de compreensdo tedrica contribui
para 0 inadequado cuidado dos irmdos, o que reforca a necessidade e a

importancia do apoio informador Murray (2000a,b) (tabela 4).

De acordo com esta situacdo, algumas formas de satisfazer as necessidades
dos irmdos sdo: encorajar a comunicagdo aberta e a expressao de sentimentos,
promover informacdo sobre a doenca e encorajar a participacdo no cuidado da

crianca doente (Kramer, 1981).

As perguntas dos irmdos continuam sem respostas; eles desenvolvem
medos e ansiedades e comegam a afastar-se dos grupos familiares e sociais a que
pertenciam até entdo. Segundo diversos autores, os irmdos precisam de alguém
com quem eles possam expressar 0s seus sentimentos e preocupacdes (Harding,
1996; Murray, 1995; Snyder, 1986). Eles precisam de ter oportunidade para rir,
chorar e partilhar momentos bons e menos bons. Como tal, o apoio emocional é o
mais desejado e tem fortes associagdes com um melhor ajuste. Por outro lado, o
apoio instrumental revelou ser limitado em algumas situacdes de saude especificas
e o0 apoio informador salientou-se como sendo muito importante,
fundamentalmente se este for dado pelo pessoal medico. Dado estas conclusoes,
estes autores, caracterizam as intervengdes inter-pessoais multifacetadas como
essenciais no ajuste psicossocial e como tal na satisfacdo das necessidades de
Apoio Social. Deste modo, realcam as Intervencdes Educacionais como aquelas
com maior potencial para promover o aumento de amor-proprio, restabelecer o
controlo percebido, instalar optimismo sobre o futuro e dar significado “positivo”

a experiéncia (Helgeson e Cohen, 1996) (tabela 4).
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Também Walker e Avant (1995), defendem que o Apoio Social é muito

importante para o bem-estar dos irm&os e as suas consequéncias sao:

- aumento de amor-proprio e sentimentos de auto-estima, como
resultado do apoio emocional;

- aumento dos mecanismos de defesa como resultado do apoio
instrumental, que permite ao irmdo manter as actividades do quotidiano mais
perto do habitual;

- aumento do conhecimento e compreensdo da experiéncia da
doencga, como resultado do apoio de informacdo;

- compreender e interpretar mais adequadamente a sua experiéncia
devido ao apoio de avaliacdo, que permite aos irmdo examinar mais de perto a
situacao.

Alderfer e Hodges (2010) investigaram as necessidades emocionais e
comportamentais dos irmdos bem como a importancia do apoio social para

satisfacdo destas necessidades. Neste estudo, concluiram que:

- 0 apoio dos amigos é considerado o mais abundante e o mais
importante;

- 0 apoio dos professores e colegas sao relativamente iguais;

- 0 apoio dos pais e professores sdo percebidos como importantes e
disponiveis;

- 0 apoio de outras pessoas da escola é considerado menos
importante e menos disponivel;

- 0 apoio dos pais esta significativa e negativamente relacionado com
a depressdo mas ndo relacionado com a ansiedade e o stress pds-traumatico;

- 0 maior apoio dos pais é associado a menos abstinéncia, menor
comportamento agressivo, menos problemas de atencéo e outros;

- maior apoio social dos amigos, colegas e outros na escola estaréo
relacionados com menos sintomas de depresséo e de violacdo de regras de
comportamento;

- quanto mais apoio dos colegas e outros na escola menos problemas

de atencdo e,
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- maior apoio dos professores associado a menos sintomas de
violagéo de regras de comportamento.

Neste estudo os pais relataram ainda um numero significativo de irméos
com problemas de comportamento, sintomas de ansiedade, depressdo, retirada,
queixas somaticas e agressividade e mais de metade da amostra (54%) revelou
moderado stress pds-traumatico relacionado com o cancro (tabela 4).

Um estudo de Silva Pedro, Galvdo, Rocha e Nascimento (2008),
identificou trés tematicas fulcrais no que diz respeito as necessidades de apoio

socail num processo de cancro infantil:

1) apoio social e a trajectoria do cancro: a oferta de apoio tende a

diminuir ao longo do tempo devido a duracao do tratamento;

2) apoio social aos irmaos saudaveis: os tipos de apoio mais benéficos

aos irmaos saudaveis sdo o emocional, instrumental e de informac&o;

3) apoio social aos pais e maes de criancas com cancro: geralmente os
homens sofrem mais de isolamento e recebem menos apoio social que as
mulheres, talvez porque as maes demonstram um nivel maior de ansiedade,

motivo pelo qual procuram mais apoio do que os pais (tabela 4).

Patterson, Millar e Visser (2011), realizaram um estudo sobre as
necessidades ndo atendidas dos irmdos de criangas com cancro, de forma a
desenvolver um instrumento de medida (SCNI) para avaliar essas necessidades.
Neste estudo, os irméos relataram uma média de 10 necessidades ndo satisfeitas.
As necessidades mais endossadas pela amostra de irmdos neste estudo foram:
apoio dos pares (experiéncia similar), apoio dos pares (amigos), envolvimento na
experiéncia do cancro e descanso e recreio. Por outro lado, as necessidades
entendidas como ndo sendo atendidas ou satisfeitas foram: apoio dos pares
(amigos), reconhecimento e atencdo e acesso a servigos de apoio e ajuda

profissional (tabela 4).

Também se verificou que as necessidades ndo satisfeitas dos irméos foram
maiores quando o tratamento de cancro estava a decorrer ou quando havia recaida.
Por outro lado, salientam também que a diminui¢do na qualidade das relagdes

com 0s pais e outras pessoas estd directamente relacionada com niveis mais
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elevados de angustia e necessidades ndo satisfeitas dos irmdos (McDonald,
Patterson, White, Butow e Bell, 2014).

En resumen, respecto de este apartado encontramos 8 estudios, de los
cuales 3 son de metodologia cualitativa, 2 de metodologia metodologia y los
restantes 3 de metodologia mixta. Los principales resultados sugieren que cuando
un nifo tiene cancer, las necessidades de apoyo son comunes en todas las

familias.

El apoyo emocional es lo méas deseado, aunque en los hermanos, ademas
del emocional, el apoyo instrumental y de informacion son también beneficiosos
para su ajuste. Se comprueba, sin embargo, que existen bastantes déficits en
algunos de estos tipos de apoyo, sobretodo del instrumental. Concretamente, se
constatan dificultades en los padres para hablar con los hermanos sobre la
enfermedad, o porque no saben cémo hacerlo o porque ellos mismos también
tienen déficits de informaciones concretas. Las necesidades son sentidas de modo
diferente, de acuerdo con la fase de la enfermedad o tratamento, asi como del
modo como van siendo satisfechas. El apoyo social tiene efectos satisfatorios en
el bienestar fisco, mental y social. Por todo esto, hay necessidade de hacer
intervenciones educacionales y multicompoenente, una vez que este tipo de

intervenciones tienen mejores efectos en el ajuste (Tabla 4).
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Tabela 4 — Necessidades de Apoio

OBJECTIVOS E

DESENHO/

do desenvolvimento
da crianga para a
adaptacéo
compreensiva do
irméo

tema

AUTOR AMOSTRA METODOLOGIA INSTRUMENTOS VARIAVEIS RESULTADOS
Helgeson e Determinar as - Estudo - Bibliografia - Ambiente social - Apoio emocional é o mais desejado pelos pacientes
Cohen, 1996 | condigdes pela qual o | descritivo e (Estudos que - Ajuste ao cancro - associa¢Ges com um melhor ajuste.
ambiente social tem | correlacional examinam o - Grupos educacionais proporcionam apoio
influéncias vantajosas | (Revisdo da ambiente social emocional e informador, também muito importante
no ajuste ao cancro literatura) no ajuste - apoio instrumental é limitado em situacdes de saude
psicoldgico) especificas mas importante se for dado por pessoal
médico
- Intervengdes Interpessoais Multifacetadas
influenciam positivamente o ajuste
- Intervengdes Educacionais tém melhores efeitos no
ajuste, comparativamente com as discussdes em
grupo. Promovem: aumento de amor-proprio;
restabelecimento do controlo percebido; optimismo
sobre o futuro; significado para a experiéncia e apoio
emocional
Murray, Ajudar a aplicar o - Andlise do - Dicionério - Apoio Social Apoio social:
2000a conceito de apoio conceito de Apoio | - Enciclopédia (emocional, - papel de moderador dos efeitos relacionados com a
social dentro da Social -Literatura/ informador, doenca, na adaptacéo psicossocial dos irméos
pratica clinica com artigos instrumental e de - tem efeitos positivos no bem-estar fisico global
irméos de criangas - Nurse-Sibling avaliagéo) -tem efeitos positivos no bem-estar mental
com cancro. Social Support - Bem-estar fisico - tem efeitos positivos na reunido social
Questionnaire global e mental - Pesquisas futuras devem examinar as dimensGes
- Reunido social multiplas deste conceito e o seu papel na adaptacéo
dos irméos.
Murray, Discutir a - Pesquisa Literatura/Estudos - Incompreensdo teorica contribui para o inadequado
2000b organizacdo teorica descritiva sobre 0 | sobre o tema cuidado de irm&os de criangas com cancro.

A experiéncia traumética dos irm&os requer:
reconhecer complexidade da experiéncia de cancro e
compreender dificuldades de ajuste e o nivel de
adaptagdo do irmao através da teoria do
desenvolvimento.
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Silva Pedro, | - abordar o apoio social dado a familias de | - Pubmed - apoio social - identificacdo de 3 temaéticas:
Galvao, criangas com cancro (Gltimos 10 anos) - Web of Science 1) apoio social e a trajectéria do cancro:
Rocha e Revisdo integrativa da literatura: - CINAHL - a oferta de apoio tende a diminuir ao longo do
Nascimento, | - 15 estudos: - PsycINFO tempo devido a duragéo do tratamento
2008 - 6 metodologia quantitativa (3 estudos 2) apoio social aos irméos saudaveis:
descritivo-exploratério; 2 estudos - 0s tipos de apoio mais benéficos aos irmaos
correlacionais e 1 pesquisa metodoldgica) saudaveis sdo o emocional, instrumental e de
- 4 metodologia qualitativa (2 estudos informag&o
fenomenoldégicos e 2 estudos descritivos) 3) apoio social aos pais e maes de criangas com
- 2 relatos de experiéncia cancro: e 0s homens sofrem mais de isolamento e
- 3 revisOes de literatura recebem menos apoio social que as mulheres
Han, Cho, Descrever as - 30% das maes CHIP - stress materno - 0s padrdes de coping I e Il foram significativamente
Kime Kim, | estratégias de coping | optaram por - tempo diagnoéstico correlacionadas com menor angustia psicolégica
2009 percebidas como entrevistas e 70% - diagnéstico materna e menor comprometimento em relagdes
mais Uteis das maes optaram - recaida familiares e sociais
- 200 mées coreanas pela auto- - padrdes de coping - 0 padrdo de coping Il teve efeito significativo sobre
de criangas com administracéo de I) integracdo familiar | o relacionamento social
cancro um questionério e manter definicdo - 0 padrdo de coping I11 revela ndo ser tdo benéfico
optimista para mées coreanas devido em parte a caracteristicas
I1)suporte social culturais asiaticas
I1)informacdes e - mées que optaram pela entrevista relataram maiores
compreencao niveis de coping e ajustamento psicossocial do que as
situacdo de salde mées que optaram por questionarios
Alderfer e | Descrever/Compreen | - carta convite as | - CBCL (pais) - competéncias - apoio dos amigos considerado o mais abundante e o
Hodges der: familias - RCMAS escolares/académicas | mais importante; apoio dos pais e professores
2010 a) necessidades - contacto - CDI - short - problemas percebidos como importantes e disponiveis; apoio de
emocionais e telefonico form comportamentais/fem | outras pessoas da escola menos importante e menos
comportamentais dos | (explicacdo - CPSS ocionais disponivel
irmdos estudo) - CASSS - ansiedade - apoio dos pais sgnificativa e negativamente
b) quantidade e - agendamento - ACES - sintomas relacionados com a depressdo mas néo relacionados
importancia do apoio | visitas a casa (professores) comportamentais e com ansiedade e stress pés-traumatico

dos pais, professores, | - consentimento

cognitivos da

- 0 maior apoio dos pais relacionado com menos

amigos, colegas e informado depressdo abstinéncia, comportamento agressivo, problemas de
outros na escola - pais, mes e - stress pos- atencdo e outros

C) associacéo entre irméaos traumatico - maior apoio social dos amigos, colegas e outros na
apoio social e preencheram - apoio social escola, relacionados com menos sintomas de
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emocional, resultados | bateria de depressdo e de violacdo de regras de comportamento
comportamentais e medidas - mais apoio dos colegas e outros na escola
académicos para 0s - professores relacionados com menos problemas de atengdo
irmédos preencheram - maior apoio dos professores associado a menos

- 161 irmaos (8-18
anos); 145 maes; 16
pais

Escala Avaliacdo
Competéncias
Académicas

- cada familia
recebeu R$50

sintomas de violagdo de regras de comportamento

- pais relatam ndmero significativo de irmdos com
problemas de comportamento, sintomas de ansiedade,
depresséo, retirada, queixas somaticas e
agressividade

- mais de metade da amostra (54%) revela moderado
stress pds-traumatico relacionado com o cancro

de pessoas com cancro
- 106 irmaos (12-24
anos)

familia
- percepc¢des doenca
Intimidade e afeto

Patterson, - identificar as varias | A)Estudo 1: fase Medidas de - dados médicos - as necessidades mais endossadas pelos irmaos
Millar e necessidades dos qualitativo Funcionamento - instrumento de foram:
Visser, 2011 | jovens que tém - via telefone Psicoldgico: necessidades a) apoio dos pares (experiéncia similar)
irmaos com cancro - - grupo focal - SDQ desenvolvidos no b) apoio dos pares (amigos)
Estudo 1: - entrevista telefone| - DASS-21 estudo 1 (SCNI) ¢) envolvimento na experiéncia do cancro
11 irméaos - inquérito pessoal - 1 medida de d) descanso e recreio: apoio dos pares (amigos),
: 26 funcionarios eletronicamente funcionamento reconhecimento/atencdo e acesso a servicos de apoio
- Estudo 2: 71 irmdos | B)Estudo 2: fase psicologico e ajuda profissional salientadas como necessidades
quantitativa ndo atendidas
McDonaldl, | - Identificar preditores | - recrutamento - SCNI - dados médicos - as necessidades ndo satisfeitas dos irméos foram
Patterson, de sofrimento e as - preenchimento - K10 - informac0es sobre maiores quando o tratamento estava a decorrer ou
White, necessidades ndo questionarios - FRI cancro guando havia recaida
Butow e satisfeitas de irmaos - andlise - SPQ - sofrimento - a diminuicdo na qualidade das relagdes com os pais
Bell, 2014 adolescentes e jovens | estatistica - ASRQ - funcionamento e outras pessoas esta associada a niveis mais

elevados de angustia e necessidades ndo satisfeitas

ACES: Academic Competence Evaluation Scales; ASRQ: Adult Siling Relationship Questionnaire; CASSS: Child and Adolescent Social Support Scale; CBCL: Child
Behavior Checklist; CDI — short form: Children's Depression Inventory-Short Form; CHIP: Coping Health Inventory for Parents; CINAHL: Cumulated Index to
Nursing and Allied Health Literature; CPSS: Chronic Pain Self-efficacy Scale; DASS-21: Depression, Anxiety and Stress Scale; FRI: Family Relationship Index; K10:
Kessler psychological distress scale; RCMAS: Revised Children's Manifest Anxiety Scale; SCNI: Psychometric evaluation of the Sibling Cancer Needs Instrument;

SDQ: Strengths and Difficulties Questionnaire; SPQ: Sibling Percepcion Questionnaire
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6. Programas de Intervencao

Segundo Pereira, Oliveira e Lobo (2001) e Mclntyre, Fernandes e Pereira
(2002), em Portugal, a equipa de Psicologia da Saude da Universidade do Minho,
tem vindo a realizar diversos programas de intervencdo em grupo de caracter
breve, embora para doentes oncologicos e ndo para familiares. Contudo, o
programa de intervengao realizado por uma equipa multidisciplinar no Servico de
Oncologia do Hospital de Sdo Marcos (Braga), intitulado “Encontro de Apoio aos
Familiares dos Doentes Oncologicos”, visou preparar a familia para a prestacéo de
cuidados de saude ao doente oncologico, através de trés modulos de caracter
psicoeducacional, dando informacdo necessaria sobre o cancro e permitindo
desenvolver “estratégias” para assumir e suportar emocionalmente este cargo

(Pereira e Lopes, 2002).

Num estudo realizado por Pai, Drotar, Zebracki, Moore e Youngstrom
(2006), tentou-se perceber a eficacia das intervencdes psicoldgicas em oncologia
pediatrica, tanto para os pais como para as criancas doentes, tendo-se concluido
gue para 0s primeiros, as intervencdes parecem diminuir o sofrimento e melhorar
a adaptacdo, embora, nas criancas doentes, os efeitos das intervencdes

psicolégicas foram minimos e por isso, ndo muito significativos (tabela 5).

Outros autores como Svavarsdottir e Sigurdardottir (2006) também
realizaram uma intervencdo para pais, de modo a determinar qual a viabilidade e
efectividade dessas intervencdes, concluindo que estas sdo realmente importantes,
uteis e encorajadoras fundamentalmente no apoio social, incluindo o bem-estar

geral e a estabilidade psicoldgica (tabela 5).

Porém, centrando-nos nos irmdos e de acordo com as consequéncias
resultantes de todo o processo de cancro pelo qual tém de passar, Murray (2002)
(tabela 5) apos investigar as intervencdes Uteis de apoio social para irméaos,
concluiu que de uma amostra de 50 irmé&os em idade escolar, 42% revelou ter
necessidade de uma intervencdo direccionada para o apoio emocional, 28% para
0 apoio instrumental, 21% para o apoio informador e 9% para o apoio de
avaliacdo. Assim, este mesmo autor (Murray, 2001), defende que uma valiosa
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oportunidade para os irméos discutirem o0s sentimentos deles abertamente num
ambiente onde eles se sintam seguros para o fazer, € um grupo de apoio a irmé&os.
Nos grupos de apoio, 0s irmaos mais vulneraveis podem aprender estratégias
cognitivas e mecanismos de defesa para manterem uma perspectiva mais positiva
sobre todo o processo da doenca. Apesar dos medos realisticos e dos sentimentos
de inseguranca resultantes da doenga, a maioria dos irmdos fica mais
familiarizado com os diferentes aspectos da doenca, com maior seguranca,
expressando sentimentos e sofrendo mas com o apoio de outros irmédos da sua
idade. Varios estudos demonstraram resultados positivos com grupos de apoio a
irméos (Carpenter, Sahler e Davis, 1990; Dolgin, Somer, Zaidel e Zaizof, 1997;
Heiney, Johnson, Ettinger e Ettinger, 1990; Houtzager, Grootenhuis e Last, 2001;
Kinrade, 1985; Lobato e Kao, 2002) (tabela 5).

Uma intervengdo em grupo para irmdos, realizada por Dolgin, Somer,
Zaidel e Zaizof (1997) (tabela 5) revelou ser importante nos problemas
interpessoais, preocupacgdes intrapsiquicas, comunicac¢do, humor e conhecimento
sobre 0 cancro. Também Lobato e Kao (2002), avaliaram os resultados de uma
intervengd0 em grupo para aumentar a compreensdo e ajuste dos irmé&os e
concluiram que apos a intervencdo: aumentou o conhecimento dos irméos sobre a
doenga e a relagdo com outros na mesma situacdo e os pais, revelaram que 0s
irmdos diminuiram os problemas de comportamento. Estes mesmos autores em
2005 realizaram outra intervencdo de grupo que no final resultou em algumas
alteracOes positivas: as percepcfes dos irmaos sobre a sua competéncia fisica e
cognitiva aumentou bem como o seu conhecimento sobre a doencga; a familia
revelou ser o contexto primario e fundamental para a adaptacdo dos irméos e o
comportamento social dos irmdos manteve-se estavel. Assim, estas intervengdes
de grupo mostraram ser importantes para promover a compreensdo e 0 ajuste

psicoldgico dos irmaos (tabela 5).

Para além de Murray (2001), também Packman e seus colaboradores
(2005) realizaram intervencOes baseadas em acampamentos para irmdos de
criangas com cancro, onde concluiram que 0s irmdos que participaram nos

acampamentos revelaram no final, um nivel mais elevado de auto-conceito,
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melhorias no ajuste psicossocial, evolucéo positiva ao nivel emocional, na reunido

social e na escola (tabela 5).

Kazak e seus colaboradores (1999), num estudo piloto sobre o programa
de intervencdo Surviving Cancer Competently an Intervention Program (SCCIP),
concluiram que este programa diminui os sintomas de tensdo pos-traumatica e 0s
niveis de ansiedade, melhorando também o funcionamento e a organizacdo da

familia da crianca doente (tabela 5).

Relativamente a outro tipo de Programas de Intervencao, outros autores e
outros estudos como (Lobato, 1990; Meyer e Vadasy, 1994) desenvolveram
intervengdes com o objectivo de apoiar os irmaos, através dos Grupos
Psicoeducacionais que pretendiam melhorar o conhecimento dos irmaos e o ajuste
em doencas crénicas ou inaptiddes. Roberts, Black e Todd (2002), avaliaram o0s
niveis de satisfacdo e as mudancas resultantes de uma intervencdo baseada no
Programa Psicoeducacional Australiano (LWCEP) que apoia pessoas com cancro
e seus familiares e amigos. Este estudo, revelou que 80% das pessoas que
participaram nesta intervencdo estavam satisfeitas com o programa, quer pelo seu
conteldo quer pela sua estrutura e desenvolvimentos. Dos pacientes que
participaram, 73% realcam a habilidade alcancada para relaxar e 80% a confianca
na sua capacidade para compreender a situagcdo. Os familiares e amigos, salientam
a confianca na informacdo sobre o cancro (88%) e também a habilidade para
relaxar (61%). Por outro lado, todos eles (pacientes, familiares e amigos) afirmam
que apds esta intervencdo alcancaram algumas melhorias, fundamentalmente ao
nivel dos mecanismos de defesa, relagdo com familiares e médicos, capacidade
para falar com os outros e pedir ajuda, informagéo sobre o cancro e tratamento,

entre outros (tabela 5).

Tood, Roberts e Black (2002), também avaliaram este Programa de
Intervencdo (LWCEP), concluindo que o LWCEP responde as necessidades de
informagdo e apoio dos pacientes, familiares e amigos apds o diagndstico,
ajudando as pessoas a compreenderem o diagnostico de cancro e educando-as

sobre os varios aspectos relacionados com a doenca (tabela 5).
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Em 2009, Prchal e Landolt realizaram uma série de intervencdes e todas
elas mostraram melhoria significativas na sintomatologia de depressdo nos
irmaos, no seu conhecimento médico e na sua qualidade de vida (satde). Contudo,
os resultados mostraram-se inconsistentes em relacdo a ansiedade, problemas
comportamentais, ajustamento social, auto-estima e sintomas de stress pos-
traumaético. Independentemente disso, a satisfacdo com as diferentes intervencdes
foi elevada tanto para os irmdos como para 0s pais, concluindo-se com estes
resultados que a intervencéo psicoldgica com irmaos pode efectivamente reduzir o
desajuste psicolégico e melhorar o conhecimento médico sobre o cancro (tabela
5).

No entanto, em 2012 Prchal, Graf, Bergstraesser e Landolt, realizaram
nova intervencdo composta por 2 sessdes e estas tiveram mais uma vez um
impacto positivo no bem-estar psicoldgico, apoio social e conhecimento médico.
Porém, tal como se verificou nas intervencGes acima referidas, a ansiedade e 0s

sintomas de stress pos-traumatico ndo melhoraram com intervencao (tabela 5).

Espada, Grau e Fortes (2010), descreveram a utilidade de uma curta-
metragem para ensinar estratégias de coping positivo a pais de criangas com
cancro, percebendo que com esta intervengdo existiu um aumento dos niveis de
comunicagdo nos pais e que estes se identificavam nas cenas da curta-metragem.
Além disso, este tipo de intervencdo, utilizando uma curta-metragem, foi
considerada pelos profissionais de salde como Uteis para ensinar estatrégias de
coping ativo a pais em sessdes de grupo, encorajando a comunicagdo e a

expressao de preocupacdes (tabela 5).

A revisdo de literatura feita por Hancock (2011) revelou que o ambiente de
campo demonstra ser eficaz na adaptagéo e coping em irmdos de pacientes com
cancro infantil. Tanto os acampamentos de fim de semana como de Verdo, podem
ser uma intervencao terapéutica para facilitar a adaptacdo ao processo de cancro.,
uma vez que proporcionam um ambiente de apoio dos colegas para incentivar a
discussdo e participacdo em actividades que melhoram o conhecimento, a
confianca social e auto-estima. A autora desta revisdo literaria, defende ainda que

os enfermeiros poderdo ser fundamentais no apoio aos irmaos durante oS
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acampamentos, bem como na recomendacdo dos mesmos as familias e
organizacdo de programas centrados em acampamentos nas suas proprias areas

locais (tabela 5).

Em 2004, Barlow e Ellard realizaram uma pesquisa literaria sobre a
eficdcia das intervencges psico-educativas para criangas e adolescentes com
doencas crénicas, seus pais e irmdos. No entanto, dos estudos pesquisados,
nenhum deles salientou o desenvolvimento de intervengdes psico-educacionais,
sendo que o foco principal das intervencdes é a gestdo da doenca, dando menos
atencdo a aspectos psicossociais com uma condi¢do crénica. Como tal, ja nesta
altura os autores desta pesquisa salientaram a necessidade de determinar os
beneficios das intervencdes psico-educacionais mantidas ao longo do tempo, de
modo a perceber-se a eficacia que estas intervengdes poderdo ter na adaptacdo das

familias e doentes com cancro infantil (tabela 5).

Besier, HOolling, Schlack, West e Goldbeck (2010), realizaram uma
investigacdo para avaliarem o impacto de um programa de reabilitacdo de cariz
familiar em problemas comportamentais e emocionais de irmaos de criangas com
doencas cronicas e posteriormente avaliar também a associacdo entre estes
problemas e a qualidade de vida dos irmé&os. Os resultados obtidos, demonstram
que 30,5% dos irmdos revelam os problemas comportamentais ou emocionais.
Porém, durante o programa a qualidade vida melhorou e os problemas
comportamentais e emocionais diminuiram. Como tal, verifica-se que a
participagdo no programa de reabilitacdo com cariz familiar, demonstra ser eficaz
na reducdo de problemas emocionais e comportamentais, com efeito duradouro no

bem-estar emocional dos irmdos (tabela 5).

Hartling et al., (2014) realizaram uma revisdo sistematica de modo a
avaliar a eficicia dos programas e intervengdes que visam melhorar os resultados
comportamentais e emocionais em irmédos de criangas com doengas crénicas ou
deficiéncia. Concluiram que os Grupos de Apoio permitem reduzir a ansiedade e
depressdo, aumentar a auto-estima e o auto-conceito, aumentar o envolvimento
com os irmédos, aumentar o conhecimento e melhorar o estado de humor, 0s

sentimentos e as atitudes. Por outro lado, os Acampamentos revelaram aumentar
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significativamente o conhecimento médico, a melhoria nas percepcdes
interpessoais do cancro e medo da doenga, bem como uma influéncia positiva no
humor (tabela 5).

En resumen, hemos revisado 22 estudios sobre intervenciones en las
familias de nifios con cancer. Los resultados muestran que se incluyen numerosos
componentes y que se trabaja con las familias (padres y hermanos) y con los nifios
con cancer por separado o de forma conjunta. Cada una tiene objetivos y
finalitades distintas. EI formato de las intervenciones también es amplio, desde
individuales y en grupo, con componentes psicoeducativos, cognitivo-

comportamentales, entre otros.

En general presentan resultados positivos en el experiencia del cancer. No
todos los estudios comparten los mismos resultados, dependiendo del objetivo de
la intervencion. Pero podemos destacar los resultados comunes a la mayoria de
ellos, como menor ansiedad, mejor compreension de la enfermedad, mejora en la
comunicacion entre padres e hijos u entre los hijos; mejor ajuste psicosocial;
reducion de problemas comportamentales de los hermanos; mejor relacion com

los familiares y reducién de la angustia en los padres (tabla 5).

Conocer las principales dificultades de adaptacion psicoldgica de los
hermanos de nifios con cancer permitira el disefio y la aplicaciéon de un programa
de acompafiamiento de los hermanos, ya que, a la vista de lo revisado, presentan
un abanico de dificultades y necesidades de adaptacién, cuando su hermano

enfermo esta sufriendo.
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Tabela 5 — Programas de Intervencéo

OBJECTIVOS E

DESENHO/

AUTOR AMOSTRA METODOLOGIA INSTRUMENTOS VARIAVEIS RESULTADOS
Dolgin, Descrever a 6 sessBes grupo: - Feelings and - problemas A intervengdo em grupo é importante em:
Somer, importancia da - discussdo grupo | Attitudes Q. interpessoais - problemas interpessoais
Zaidel e intervencdo - 2 - técnicas arte- - Cancer-Related - preocupacées - preocupac0es intrapsiquicas
Zaizof, 1997 | Grupos irmaos: terapia Knowledge - comunicacédo - comunicacdo sobre o0 cancro
7-11 anos (N=12) - jogos interaccdo | - Mood Q - conhecimento cancro | - humor
12-17 anos (N=11) social informal - Satisfaction Q - humor - conhecimento sobre o cancro.
Kazak et al, | Descrever programa e | - Pré-Post-testee | - PTSD - tensdo pos- - diminuicgdo dos sintomas de tensdo pos-traumatica
1999 resultado estudo seguimento 6 m. - IES traumatica e - diminuicdo da ansiedade
piloto. - SCCIP - STAI ansiedade - melhorias no funcionamento e estrutura/organizacéo
- 19 familias (19 mées, | (sessbes gravadas) | - RCMAS - funcionamento da familia
13 pais e 4 irmaos) -FLS familia
Murray, Descrever Descritivo - Nurse-Sibling - apoio emocional - 42% (apoio emocional)
2002 necessidades apoio Social Support - apoio instrumental - 28% (apoio instrumental)
social de irméaos Questionnaire - apoio informador - 21% (apoio informador)
50 irmdos idde escolar - apoio de avaliagdo | - 9% (apoio de avalia¢do)
Murray, Efeitos acampamento | - Pré-teste - PAIC - autoconceito - autoconceito aumenta/melhora apés acampamento
2001 do autoconceito -Acampamento - SPSS - ajuste psicossocial - melhor compreensdo da experiéncia de cancro
- 2 grupos de irmdos | - Pos-teste (PAIC) - ego - melhor ajuste psicossocial
a) 22 Acampamento - compreensdo cancro | - autoconceito e apoio social contribuem no ajuste
b) 28 Nao psicossocial
Lobato e Avaliar intervencdo de | - Pré-teste (2 - Entrevista - conhecimento da Aumentou:
Kao, 2002 grupo integrada para | semanas antes) estruturada doenca - conhecimento dos irméos sobre a doenca
irmaos e pais, - Intervencdo de - SPQ - relacdo com outros | - relagdo com outros na mesma situagdo

- 54 irmaos, 8e 13 a.
- 47 pais

grupo
- Pos-teste (2
semanas depois)

- Questionario
relagdes irméos
com outros na
mesma situacdo
-CBCL 4-18

irmaos

(connectedness)
- Pais revelam que os irmaos diminuiram os
problemas de comportamento ap6s a intervencao
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Roberts, Avaliar Programa - Pré-teste Questionarios Satisfacao:
Black e Psicoeducacional - Intervencéo sobre: - 80% satisfacdo com o programa
Todd, 2002 | australiano (sessbes do - Mudangas em Mudangcas:
(LWCEP) programa) mim; Pacientes: - 73% habilidade para relaxar
- 152 programas - Pos-teste - Mecanismos de | - 80% confianca na sua capacidade para compreender a situacéo
(N=1460 - Analise Defesa em geral; Familia e amigos: - 88% confianca na informacao
participantes: estatistica - Satisfagdo com o | - 61% habilidade para relaxar
pacientes; familiares; Programa Melhorias:
amigos) - mecanismos de defesa;
- maior conhecimento e informacao;
- relagdes com familiares e médicos
- capacidade para relaxar; falar com outros na mesma situagéo e pedir apoio
Tood, Avaliar e fazer um - Revisdo - Bibliografia e - LWCEP responde as necessidades de informacéo e apoio (para pacientes,
Roberts e esboco do programa bibliografica Manual do familia e amigos)
Black, 2002 | Living With Cancer (literatura e facilitador - LWCEP influencia positivamente niveis de ansiedade, conhecimento da
Education estudos sobre o (LWCEP) doenca e significado nas suas vidas
Programme LWCEP) - LWCEP pode satisfazer as necessidades dos individuos para viver com
(LWCEP) -Eshogo Programa cancro avangado ou periodico
Barlow e Perceber a eficacia das intervencoes Amed;CINAHL;Cochrane;DARE; - 0 foco principal das intervences é a gestdo da
Ellard, 2004 | psico-educativas para criangas e HTA;MEDLIN; NHS EED; PsycLIT; doenga
adolescentes com doencas cronicas, seus | PsycINFO; PubMed - s80 necessarios estudos para determinar 0s
pais e irmaos beneficios das intervengdes psico-educacionais
- 15 estudos (buscas electrénicas) mantidas ao longo do tempo
Lobato e Avaliar intervencdo | - Pré-teste - Entrevista - conhecimento da - Percepcdes de irmaos sobre a sua competéncia
Kao, 2005 de grupo: 43 irmdos | - Intervencdo: estruturada doenca fisica e cognitiva aumentaram
(17 meninos e 26 (6 sessdes de 90 -2questdes abertas | - relacdo com outros | - Aumentou o conhecimento dos irmé&os sobre a
meninas, entre 4 e 7 minutos) - PSPCSA (Harter | irméos doenca ou desordem
anos) - Pos-teste e Pike, 1983) - 100% de satisfagdo com o programa
- 40 pais - aumenta compreensao e ajuste psicolégico
Packmanet | Avaliar a qualidade | Metodologia - PedsQL - nivel emocional Evolugdo positiva nos quatro dominios:
al, 2005 de vida dos irmaos qualitativa e - Sibling - reunido social - nivel emocional
antes e ap6s um quantitativa: Qualitative - escola - reunido social
Acampamento - Pré-teste Interview - nivel psicossocial - escola
- 77 irmdos (dos 7 - Intervencéo - Camp Okizu - nivel psicossocial
aos 17 anos) (Acampamento) Satisfaction
- Pés-teste Surveys
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Pai et al, - Calcular a Meta-analise de - DSM-IV-R - Angustia Pais:
2006 efectividade das 12 Intervencdes - Dissertacdes Psicoldgica - diminuicdo da angustia
intervencoes Psicoldgicas: - Medline - Ajuste Psicologico | - melhoria no ajuste psicolégico
psicoldgicas para - Busca - CINAHL - sofrimento da Criangas:
diminuir a angustia bibliogréafica - PsycINFO crianca - 0s resultados observados foram minimos devido a
psicologica e - Defini¢do dos - Dissertacdes - adaptacéo da diversas limitagBes do estudo
aumentar o ajuste critérios de digitais crianca
psicologico das inclusdo - Cochrane (1967 | - angustia dos pais
criangas com cancro | - Codificacdo do e 2005) - ajustamento
e suas familias estudo em - relatos dos pais
- 12 estudos (1983 — | Categorias sobre angustia e
2005) - Criangas até ajustamento da
18 anos; suas familias crianga
Svavarsdotti | Determinar a - Pré-teste - CFI - Aceitabilidade - intervenc¢do importante, Gtil e encorajadora
re viabilidade e - Intervengéo: - GWB - efeitos a curto prazo | - nivel de utilidade da intervencdo variou
Sigurdardotti | efectividade de uma base dados Web - CHIP no bem-estar dos pais | - pais acharam Gtil manter o apoio social
r, 2006 intervencgdo para (apoio e educacéo | - FHI - comportamento de - bem-estar aumentou significativamente
pais durante 4/5meses) | - FAS coping - apos intervencdes verificou-se estabilidade
- 10 familias (19 pais) | - Pds-teste - robustez e psicolégica
(6 meses depois) adaptacéo a base de
- Pés-teste dados
(12 meses depois)
Askins etal. | - Avaliar a T1)antes da - dados - resolucdo problemas | - PSST e PSST+PDA revelaram mudanca positiva
2009 viabilidade e randomizacéo sociodemografico | sociais em todas as variaveis de T1 para T2 e de T1 para T3:

eficacia de um
assistente pessoal
digital portatil
(PDA) com base no
Treinamento de
Habilidades de
Resolucdo de
Problemas (PSST)
- 197 mées (104
PSST; 93
PSST+PDA)

T2)pos concluséo
da intervencéo
T3)3 meses apos
concluséo da
intervencgdo

- 3 Intervencbes
Psicolégicas
mées: 1) PSST
tradicionais

2) PSST+PDA

3) abordagem ndo
directiva controlo

s (criancas e
maes)

- SPSI-R

- BDI-II

- POMS

- IES-R

- PSST

- PSST+PDA

- sintomas
depressivos

- estados afectivos
- sintomas de stress
pos-traumatico

a) melhoria de habilidades para resolugéo de
problemas (PSIS-R); b) melhoria do humor (POMS)
¢) reducéo de sintomas depressivos (BDI-I1) d)
reducdo sintomas stress pds-traumatico (IES-R)

- 71% das mé&es que usuram o PDA revelaram que
informag&oaera organizado e compreensivel mas s
metade da mées avaliou positivamente a personagem
Gina do programa

- algumas dificuldades técnicas e de conhecimento
para trabalhar com PDA

- mées gostaram da ideia de poder usar o PDA
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Stehl et al. Verificar a 1 Janeiro 2004 a - Video Grupo - estado ansiedade - SCCIP-ND+TAU revelaram diminuicéo
2009 aceitabilidade e 31 Dezembro Discussao parental significativa de ansiedade de estado nos cuidadores
viabilidade dos 2006 (MFVDG) - sintomas stress pds- | (primarios e secundarios) de T1 para T2
resultados de um T1(SCCIP-ND + | - ASDS traumatico - T1 (SCCIP-ND+TAU) — nenhuma diferen¢a na
ensaio clinico TAU) - IES-R pontuacdo ASDS para os cuidadores
randomizado de T2(1més apds T1) | - Questionario - T2 (SCCIP-ND+TAU) — ndo houve diferenga
uma intervengdo 3 sessdes 45 Avaliacéo significativa na IES-R para os cuidadores
para cuidadores de minutos Satisfagdo do
criangas com cancro | 4-6 semanas apés | Programa SCCIP-
- 76 cuidadores diagnéstico ND
38 (SCCIP-ND) 3 sessdes de - SWAF
38 (TAU) reforco - CLAF
3 meses apds -ITR-2
Prchal e Analisar relatérios sobre intervengdes - pesquisa - ajuste psicologico - 100% intervengdes mostraram melhorias
Landolt, psicolégicas avaliadas com irméaos de realizada em significativas na sintomatologia de depressao nos
2009 pacientes com cancro pediatrico diversas bases de irmaos, seu conhecimento medico e sua qualidade de
- 14 estudos: 11 intervencdes diferentes dados on-line vida (saude)
com irmos: bibliograficas - resultados inconsistentes na ansiedade, problemas
a) 1 intervencdo individual - artigos comportamentais, ajustamento social, auto-estima e
b) 3 acampamentos seleccionados sintomas de stress pos-traumatico
C) 7 intervengdes em grupo com base em - satisfagdo elevada com as diferentes intervengdes
critérios pré- - intervencao psicoldgica com irmdos pode
definidos efectivamente reduzir o desajuste psicologico e
melhorar o conhecimento médico sobre o cancro
Besier, - Avaliar o impacto - preenchimento SDQ (pais) - problemas comportamentais ou emocionais em
Hoélling, de um programa de | questionarios - sintomas emocionais 30,5% dos irmaos
Schlack, reabilitacdo de cariz | (pais e irméos) - problemas de conduta e de - qualidade vida melhorada e reducéo dos sintomas
West e familiar em - 4 semanas de relacionamento entre colegas comportamentais e emocionais durante o programa
Goldbeck, problemas programa de - hiperactividade-desatencéo - participagdo no programa revelou ser eficaz na
2010 comportamentais e reabilitacdo em - comportamento pré-social reducdo de problemas emocionais e

emocionais de
irm&os de criangas
com doengas cronicas
- 259 irméos

- 211 familias

regime de
internamento

- questionarios
(pais e irmé&os)

- 6 meses apos:
questionario SDQ

LQ-KID(irméos)
- bem-estar fisico

- bem-estar psicoldgico

- doenca; terapia

- relagBes intra-familiares

- qualidade vida

comportamentais, com efeito duradouro no bem-estar
emocional dos irméos
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Espada,
Grau e
Fortes, 2010

- descrever a
utilidade de uma
curta-metragem

Fase 1- conhecer
estratégias de
afrontamento dos

- 36 filmes de
jogadores com
cancro

- estratégia de coping
ativa
- resolucéo problema

- aumento dos niveis de comunicacdo nos pais
- pais identificam-se nas cenas da curta-metragem
- 100% dos profissionais reconheceu que a curta-

para ensinar Fase 2- realizar - Ideas Grupo - suporte social e metragem é Util para ensinar estatrégias de coping
estratégias de uma curta- FORGE SL emocional ativo a pais (70%) em sessdes de grupo (62,5%)
coping positivo a metragem comunicagdo - apoio espiritual e - Psicologos que mediaram sessoes revelam que o
pais de criangas com | - sessdes de 90 criativa -Valéncia | emocional filme encoraja a comunicacéo e expressao de
cancro minutos (2 - curta-metragem | - reestruturacao de preocupacdes
- Alicante (5 maes) psicologos nas “Mamad, tu estas valores
- Valéncia (4 paise 4 | sessdes) bem?” - pensamento positivo
mées) - visualizar curta- | - guia explicativo | - busca informagdes
metragem curta-metragem - distracgéo
- dialogar - questionario
Fase 3- avaliar a avaliacdo curta-
curta-metragem metragem
Hashemi e - observar o impacto | - selecdo através - TNO-AZL - dados demogréficos | - a qualidade de vida aumentou significativamente no
Shokrpour, que uma de amostragem - entrevista com - qualidade de vida grupo experimental
2010 intervencao aleatoria simples | pais - é recomendével consultas e sessbes de programas
educativa para pais | (grupo educacionais aos pais de criangas com cancro
de criangas com experimental e
leucemiatem nasua | grupo controlo)
qualidade de vida - questionario e
- 60 pais entrevista a pais
- Grupo antes e apos 2
experimental: 30 pais | meses da
- Grupo controlo: 30 | intervencéo para
pais 0s dois grupos
Hancock, - revisar a literatura - acampamento proporciona um ambiente de apoio
2011 sobre experiéncia de dos colegas para incentivar a discusséo e participacéo

um acampamento
como ferramenta
para facilitar a
adaptacdo dos
irm&os de pacientes
com cancro infantil

em actividades que melhoram o conhecimento, a
confianca social e auto-estima.

- acampamento é o ambiente ideal para a promocao
de bem-estar para os irmédos, incluindo aspectos
como alimentagdo saudavel e exercicio fisico.
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McCarthy e | - Reconhecer a importancia da terapéutica Srapbooking na - esperanca - sessdes descritas como divertidas e como modo de
Sebaugh, promocdo do coping positivo e da forca emocional em pais de - habilidades de distracdo, ajudando a relaxar e a lidar com o stress
2011 paciente com cancro coping/enfrentamento | - sessdes vistas como possibilidade para fazer algo
- 934 participantes (405 familias) - pontos fortes da para os seus filhos; compartilhar a sua historia e
(55 grupos na Target House) familia relacionar-se com outros cuidadores
(55 grupos na McDonald House) - ponto forte da familia mais dominante centrou-se no
(24 grupos no acampamento Wishing Well) sentido de ligagdo da familia, o amor, a forca, 0 apoio
e o sentimento de orgulho
- 134 sessdes de Scrapbooking - profissionais de salde comportamental pensam
(sessbes 2x/més, 6h-8h) Scrapbooking é benéfico em imensas situaces
Prchal, Graf, | Avaliar a eficacia de uma intervencéo - entrevistas individuais - intervencao (2 sessdes) com irméos tem impacto
Bergstraesse | psicoldgica com duas sessbes para 0s - escala conhecimento médico positivo no bem-estar psicol6gico, apoio social e
r e Landolt, | irm&os de pacientes recém-diagnosticados | - escala apoio social conhecimento médico
2012 com cancro pediatrico - KIDSCREEN-27; PTSD UCLA (UCLA | - ansiedade e sintomas de stress pds-traumatico ndo
- 29 irmédos (21 familias) RI1); SCAS; SES; dados médicos; SPSS melhoram com intervencgéo
T0)4-6 semanas; T1)4 meses e T2)7 meses - a qualidade de vida relacionada com a satde n&o foi
evidente nos relatos das mées
Hartling et Avaliar a eficacia dos programas e - MEDLINE; Embase; Healthstar; - Grupos de apoio reduzem a ansiedade e depresséo,
al. 2014 intervencgdes que visam melhorar os Cochrane; PsycINFO; ERIC; PASCAL,; aumentam auto-estima, auto-conceito, envolvimento
resultados comportamentais e CINAHL; Academic Pesquisa Elite; Index | com os irméos e conhecimento e melhoram estado de
emocionais em irmaos de criangas com Soc; Google Scholar; Estudos da Crianga e | humor, sentimentos e atitudes
doengas cronicas ou deficiéncia Adolescente; Fontes de Saude: - Acampamentos aumentam conhecimento médico,
- 14 estudos (Revisao bibliogréafica) Enfermagem e Academic Edition; Cole¢do | melhoram as percepg¢des interpessoais do cancro e o
Psicologia e Ciéncias do Comportamento medo da doenca; influenciam positivamente o humor

ASDS: Acute Stress Disorder Scale; BDI-1I: Beck Depression Inventory-11; CBCL: The Child Behavior Checklist Ages 4-18 (Achenbach, 1991); ; CFI: Cancer Factor
Index; CHIP: Coping Health Inventory for Parents; CLAF: Child Life Activity Form; DSM-IV-R: Manual of Mental Disorders, 4th. Edition - Review; ERIC:
Education Resource Information Center; FAS: Family Adaptation Scale; FHI: Family Hardiness Index; FLS: Family Life Scales; GWB: General Well-Being
Schedule; IES: Impact of Event Scale; ITR-2: The Intensity of Treatment Rating Scale; KIDSCREEN - 27: questionnaire child and adolescent version and proxy
version; LQ-KID: self-report quality of life instrument; LWCEP: The Living With Cancer Education Program; MFVDG: Multiple Family Video Discussion Group;
PAIC: Personal Attribute Inventory for Children; PDA: handheld personal digital assistant; PedsQL: Pediatric Quality of Life Inventory; POMS: Profile of Mood
States; PSPCSA: Pictorial Scale of Perceived Competence and Social Acceptance for Young Children (Harter e Pike, 1983); PSST: Problem-Solving Skills Training;
PTSD: Post-Traumatic Stress Disorder Reaction Index; PTSD UCLA (UCLA RI — indice de reacdo): Post traumatic stress disorder-reaction index; RCMAS: Revised
Children's Manifest Anxiety Scale; SCAS: Spence Children's Anxiety Scale; SCCIP-ND: Surviving Cancer Competently Intervention Program for Newly Diagnosed
Families; SDQ (pais): Strengths and Difficulties Questionnaire; SES: Socio-economic status; SPQ: The Sibling Perception Questionnaire; SPSI-R: Social Problem-
Solving Inventory-Revised; SPSS: Statistical Package for the Social Sciences; STAI: State-Trait Anxiety Inventory; SWAF: Social Work Activity Form; TAU -
Intervention or Treatment as Usual; TNO-AZL: Questionnaires for Children's Health-Related Quality of Life
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Il. OBJETIVOS



El céancer pediatrico es una realidad que afecta a muchas familias y se ha
convertido en un tema relevante para la investigacion aplicada de la Psicologia de
la salud. Concretamente, la Psico-Oncologia, como ambito especifico de esta
aplicacion, se centra en el conocimiento de las dimensiones psicolégicas, sociales
y de comportamiento del cancer desde dos perspectivas: a) los aspectos
psicoldgicos, sociales y de comportamiento que influyen en la morbilidad y
mortalidad, y b) las respuestas de los pacientes y sus familias en todas las etapas

de la enfermedad.

Desde el momento en que se le diagnosticd cancer de un nifio, toda la
familia nuclear sufre una serie de cambios en el sistema familiar, especialmente
con respecto a las rutinas diarias y las relaciones entre padres e hijos. Como tal,
un cancer pediatrico tiene un impacto importante en los hermanos de los nifios
enfermos, que tendran que pasar por un proceso de adaptacion a la enfermedad y
sus diferentes fases (Bjork et al., 2005; Martinson et al.,1994; Yin e Twinn, 2004).

Muchos estudios revelan que después del diagnostico y durante todo el
proceso de cancer, los hermanos pueden presentar una serie de problemas
relacionados con las diferentes areas, tanto en el plano conductual como
emocional, aunque no siempre los padres son conscientes de ello, porque viven
centrado en la situacion del nifio enfermo (Hoed-Heerschop, 2007; Barbarin et
al.,1995; Sidhu, Passmore e Baker, 2005).

Estos problemas tienen que ver, sobretodo con reacciones emocionales
como tristeza, celos, irritabilidad, angustia emocional (Hamama et al., 2000;
Sahler et al. 1994; Woodgate, 2006); las relaciones sociales, como el aislamiento
social o la disminucion de habilidades psicosociales (Hamama et al., 2000;
Houtzager et al. 2004; Woodgate, 2006); problemas de comportamiento,
trastornos del suefio, enuresis, dolores de cabeza, bajo rendimiento escolar,
disminucion de la capacidad de concentracion, entre otros (Alderfer et al., 2010;
Buchbinder et al., 2011; Houtzager et al., 2005). Y pueden prolongarse hasta

varios afos después del diagnéstico (Buchbinder et al., 2011).

Ademas, el cancer pediatrico también puede tener implicaciones para los

hermanos en relacion con la empatia y cercania con sus familiares, en especial con
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el nifio enfermo, desde ansiedad de separacién a sentimientos de rechazo, de
miedo y de culpa (Sargent et al. 1995; Murray, 1998). En diferentes trabajos, se
pone de manifiesto que nuchas madres de nifios con cancer se preocupan por sus
otros hijos no enfermos, pero reconocen el impacto de su ausencia y que a
menudo dejan de ser una parte presente de sus vidas (Aradjo 2005). Asi, el
aislamiento de los hermanos de los nifios enfermos es un hecho frecuente, entre
otras razones, por los cambios en las actividades cotidianas de la familia y la

presencia duradera de tristeza (Woodgate, 2006).

Por tanto, los hermanos tienen diferentes necesidades, ya sea a nivel
emocional (atencion de los padres y otros adultos, la autoestima y la
comunicacion de apoyo familiar), instrumental (mantener las actividades
cotidianas), informacion (conocimiento de la realidad de la enfermedad y sus

consecuencias) y de participar en el cuidado del hermano enfermo.

Teniendo en cuenta los resultados de los estudios realizados en otros
paises, en relacion con el cancer pediatrico y su impacto sobre los hermanos,
creemos que es apropiado realizar una investigacion en nuestro contexto: por un
lado, se necesita completar con mas trabajos la investigacion actual y, por otro,

son escasos los trabajos en nuestro &mbito sociocultural.

Por ello, este trabajo se centra en conocer las principales dificultades en el
ajuste psicoldgico de los hermanos de nifios con cancer. Y nuestra intencion es
lograr este objetivo mediante la aplicacion de técnicas cuantitativas y cualitativas,
que son son complementarias. Pero también, desde una perspectiva mas
“positiva”, es posible que la experiencia para las familias también suponga el
crecimiento personal o la mejora en algun aspecto y no solo la vivencia de

aspectos negativos. Asi, en un sentido mas amplio, nos planteamos el siguiente

Objetivo General:

Conocer la experiencia de adaptacion de los hermanos de nifios con cancer.

La “experiencia de adaptacion” supone una vivencia del pasado con

continuidad en el presente. Se trata de un proceso que comprende diferentes

60



dimensiones: dificultades, necesidades sin cubrir, recursos que se utilizan,
consecuencias negativas y positivas. Por ello, al final deste estudio pretendemos
alcanzar el conocimiento de todas esos aspectos, que dibujaran de un modo

completo esa experiencia. Asi, concretamos los siguientes

Objectivos especificos:

1. Describir dificultades en el ajuste de los hermanos desde la perspectiva

de los padres.

2. Conocer las areas mas afectadas en la vida cotidiana de los hermanos

después del diagnostico.

3. Establecer las necesidades de apoyo social de los hermanos durante el

proceso de la enfermedad.

4. Conocer las dudas y los conocimientos de los hermanos sobre el

diagndstico y tratamiento del cancer.
5. Determinar el nivel de adaptacién mental al cancer de los hermanos.

Estos objetivos se van a trabajar desde una perspectiva metodologica
cuantitativa. Sin embargo, los estudios que han incorporar una metodologia
cualitativa han permitido profundizar en la vivencia personal de las familias
afectadas por el cancer de uno de sus hijos (Bjork et al., 2005; Essen e Enskér,
2003; Sargent et al. 1995; Murray, 1998; Nolbris et al., 2007; Prchal e Landolt,
2012; Sidhu et al., 2005; Woodgate, 2006; Yin e Twinn, 2004). Asi, a través de
una perspectiva metodoldgica cualitativa, tenemos la intencién de completar los
objetivos especificos descritos anteriormente, el andlisis de los discursos de los
padres y hermanos acerca de su experiencia con los hijos y hermanos con cancer.

Por lo tanto, nuestro objetivo especifico final es:

6. Extraer los temas mas relevantes para los padres y los hermanos de los
nifios con cancer que emergen al poder realizar su “historia de vida” de esta

experiencia.
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I1l. METODO
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1. Disefio y Procedimiento.

Para alcanzar el objetivo de esta investigacion, hemos realizado un
acercamiento metodoldgico mixto, incluyendo metodologias cuantitativa y

cualtitativa.

En el primer caso, hemos realizado un estudio descritivo transversal, con
el que pretendemos aportar informacion en relacion con los objetivos especificos
1 a 5. Y mediante analisis cualitativo, pretendemos profundizar en la experiencia
de adaptacion, aportando también informacion respecto de los objetivos 1 a 4, y

complementandola para alcanzar el objetivo 6.

La poblacion de estudio son las familias (madre y/o padre y hermanos) de
nifios y nifias con cancer atendidos en el Servico de Pediatria — Unidade Hemato-

Oncologia do Hospital de S.Jodo, Entidades Publicas Empresariais (E.P.E.).

Obtuvimos la autorizacion para realizar la investigacion presentando el
proyecto al Comissdo de Etica para a Salde e a autorizacdo do Conselho de
Administracdo do Hospital de S. Jodo E.P.E.

El proyecto y el procedimiento para su desarrollo fue discutido en
reuniones con el personal de salud del servicio de pediatria. En estas reuniones, se
informd de los objetivos del estudio y se consensuaron diferentes aspectos del
procedimiento. El personal médico elabordé una lista con los pacientes que
cumplian criterios de inclusion. En la siguiente consulta presentd el proyecto a los
padres y luego, si daban su consentimiento, nos pusimos en contacto con ellos y
concretamos las fechas de entrevistas. La mayoria de ellas fueron realizadas en
sébado, en el domicilio de las familias con el fin de facilitar el proceso,

especialmente respecto de los horarios de escuela y el trabajo.

Antes de comenzar las entrevistas, se explicaron una vez mas los
objetivos y las condiciones de investigacion y firmaron el consentimiento
informado, después de su lectura y aclaracion de dudas. A continuacion, se
realizaron las entrevistas por separado, primero con los padres y después con los
hermanos. Primero se completaron los cuestionarios y después se procedié a la

realizacion de entrevistas con preguntas abiertas. ElI consentimiento incluy6 la

63



posibilidad de grabar las entrevistas, explicando la utilidad para poder realizar

después el andlisis cualitativo.

Durante las entrevistas tanto con los padres y con los hermanos, el
ambiente fue tranquilo pero emocionalmente muy intenso, independientemente

del diagnostico, el estadio y el tiempo de tratamiento o prondstico.

Las madres y los padres, participaron en su mayoria juntos en la entrevista.
En un caso, una madre no estuvo presente por cuestiones laborales; y en dos
casos, por estar divorciados, o bien el padre o la madre, por ser el/la cuidador/a
del nifio enfermo. Los hermanos de cada nifio participaran en la entrevista
individualmente, o conjuntamente, en caso de ser dos o méas hermanos. La

realizacion de entrevistas tuvo lugar a lo largo de 8 meses.

1.1. Procedimiento de analisis cuantitativo.

Los datos fueron analizados mediante el uso del programa estatistico SPSS
v.20. Introdujimos los datos registrados de variables cuantitativas
(sociodemograficos, médicos y Escala de Ajuste Mental al cancer de un familiar
(tabla 6). Las entrevistas a los padres y a los hermanos fueron la base del analisis
cualitativo, que comentaremos mas adelante; pero con el fin de completar la
descripcidn, extrajimos los principales contenidos para realizar también un

analisis cuantitativo.

Realizamos un analisis descriptivo y correlacional con el fin de describir
los hechos destacados por las personas con las que hemos trabajado, asi como las
relaciones entre diferentes variables. Aplicamos para ello un analisis de

frecuencias y correlaciones.

1.2. Metodologia cualitativa.

La metodologia cualitativa ha ido adquiriendo cada vez mayor
importancia, ya que presenta una serie de ventajas que no estan presentes en la
metodologia cuantitativa. Por ello, muchas veces resultan también opciones

compatibles para extraer la informacion mas fiable de la realidad estudiada. Las
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téncias cualitativas tenen menos costos de aplicacion, pero sobretodo, son mas
flexibles y estan mas cerca de la persona, su subjetividad y su experiencia. A
través de la metodologia cualitativa pretendemos en esta investigacon descubrir

los "ndcleos de sentido”, de la experiencia del cancer en padres y hermanos.

Nuestra perspectiva metodologica es la del analisis historiografico,
considerando los contenidos de las entrevistas con las familias de nifios con
cancer, como fuentes orales, actuando como ‘“historiadores del tiempo presente”,
para realizar un analisis narrativo que nos permitiera construir la realidad de esta

experiencia (Murray, 2003; Rodriguez Jiménez e Rubio, 2008).

Cuando trabajamos con fuentes orales, podemos descubrir, identificar y
discriminar las fuentes y luego interpretarlas. Con este andlisis es posible verificar
la autenticidad de la fuente y su continuidad, asi como la utilidad de los
contenidos (Rodriguez Jiménez y Rubio, 2008). El historiador “del tiempo
presente” cuenta con el singular recurso de poder acceder al testimonio oral de los
protagonistas de sus logros, lo que permite clarificar aspectos confusos o mal
documentados, existiendo la posibilidad de utilizar técnicas de observacion directa
(Arostegui, 2001; Wright, 1977).

El reto del historiador contemporaneo se basa principalmente en la
seleccion correcta de las diferentes fuentes que se le presenten y en la adecuada
interpretacion de sus divesos contenidos. Como tal, la subjetividad es un riesgo
innegable y cualquier construccion de una realidad historica sobre una condicion
especifica siempre tiene un caracter provisional. A pesar de ello, la historia es "un
proceso continuo de interaccion entre el historiador y sus hechos, un dialogo sin
fin entre el presente y el pasado" (Carr, 1983; cit. in Rodriguez Jiménez y Rubio,
2008, p.40).

Los documentos orales usados en las técnicas cualitativas requieren un
tratamiento especifico y requieren evaluacion critica especial para que podamos
evaluar la fiabilidad de la memoria y su representacion. Por lo tanto, cuando se
realiza una entrevista como método de busqueda de datos sobre un tema
especifico, después de la finalizacion de la misma, debemos confrontar estos datos

con la documentacion escrita, con otros testigos y con las diversas etapas del
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testimonio de la palabra. Por eso, contamos con la literatura revisada y con el
testimonio de los padres sobre la experiencia de sus hijos (Rodriguez Jiménez y
Rubio, 2008; Vilanova, 1988). La historia del presente o historia "vivida" a través
de fuentes orales es una manera de crear un pensamiento que parte del presente
para entender lo que ya no es, pero que todavia existe en el ahora. A pesar de que
nuestro mundo se limita a las experiencias presentes, algunas de las experiencias
actuales son susceptibles de a actuar como significantes de acontecimientos del

pasado (Rodriguez Jiménez y Rubio, 2008).

Las distintas técnicas de trabajo de los investigadores sociales nos ayudan
a percibir mejor el modo que podemos y debemos investigar realidades que, tanto
en el pasado como en el presente, son sin duda el retrato de nuestra sociedad
(Sandoica, 2004). El cancer pediatrico es en si mismo un proceso complejo e
inquietante desde el punto de vista de las experiencias, por lo que es un tema que
merece un abordaje diversificado y profundo, pues solo asi podremos
verdaderamente entender un poco acerca de estos nifios, estas familias y estos

hermanos.

Lo presente requiere memoria y, tanto presente como memoria, surgen
toanto por el pasado como por la capacidad de descubrir "huellas historicas" en
los procesos actuales. Ya a principios del siglo XX, el psicélogo Frederick Bartlett
sostenia que los recuerdos no son fijos e inmutables, sino que se transforman cada
vez que se activan para producir una experiencia concreta en el curso de una
accion. Esta transformacién ayuda a una persona para conseguir el sentido de
continuidad, y ese sentimiento es el que da coherencia a las identidades y sirve de
puente entre el pasado y el futuro, originando los significados. Por ello, las fuentes
orales (recogidos en este estudio a partir de entrevistas) nos permiten comprender
las experiencias del otro (persona entrevistada) a través de los significados que
ésta atribuye a los recuerdos en el momento en que los verbaliza. Como defiende
Mishler (1986),

"El andlisis narrativo ha demostrado ser un enfoque metodologico util para
estudios de experiencia de la vida" y, por tanto, esencial en los estudios de
investigacion en las humanidades, porque a partir de esto, podemos entender
mejor los efectos de que en este caso particular, el cancer puede tener un hijo
en la familia y en hermanos sanos ".
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1.2.1. Procedimiento para el analisis cualitativo

La pregunta de investigacion que queremos contestar es: ¢coémo es la
experiencia de adaptacion de los hermanos de nifios con cancer ”’?. Como en todo
proceso de adaptacion a una situacion dificil, estresante y/o que demanda
esfuerzos de afrontamiento a la persona y a su entorno (Lazarus y Folkman,
1984), hemos configurado una serie de cuestiones abiertas para las entrevistas con
los hermanos y con los padres. Esta preguntas intentan conducir minimamente y
de un modo deductivo el andlisis tematico: consecuencias, necesidades, recursos,
experiencia de adaptacion. Sin embargo, no pretendemos que estos temas
“latentes” constituyan una estructura cerrada. Por ello, elegimos el anélisis
tematico como herramienta de investigacion flexible, compatible con diferentes
paradigmas, tanto esencialistas como constructivistas, y que puede proporcionar
una gran cantidad de informacion (Braun e Clarke, 2006).

Para aplicarlo a nuestras fuentes orales, hemos utilizado el programa
NVivo, v.7, como heramienta informatica para el tratamiento de textos. Mediante
este programa, pudemos determinar los temas clave y los contenidos relevantes
para los sujetos. Para realizar el analisis tematico hemos seguido un
procedimiento en 5 pasos (Braun y Clarke, 2006): 1. Transcripcion de las
entrevistas y familiarizarse con los contenidos; 2. Generacion inicial de codigos;
3. Blsqueda de temas; 4. Revision de los temas; 5. Definicion y etiquetado de
temas. Esto nos ha permitido construir diferentes categorias de contenido que,
para Bardin (1977), deben obedecer a aspectos tales como: homogeneidad,

exauustividad, exlusividad, objetividad y pertinencia.

2. Instrumentos e Variaveis

Para este estudo utilizamos instrumentos, com base na Revisdo

Bibliografica que realizamos (tabela 6 e anexo I):

1. Questionario de dados séciodemograficos: destina-se aos pais e aos

irm&os, para que se conhegcam algumas varidveis sociodemograficas que podem
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ou ndo influenciar a adaptagdo psicoldgica, como a idade, sexo, situacdo laboral,
ocupacdo, numero de filhos e fratria (ordem de nascimento dos filhos).

2. Questionario de dados medicos: para recolher informacdes
relativamente ao situacao clinica da crianca doentes: diagnéstico e prognostico do
cancro de que padece cada crianca, bem como sobre a fase de tratamento na qual
se encontra e o tempo que tem o diagndstico. Estes dados foram proporcionados

pelos médicos.

3. Questionario/Entrevista aos pais: relne 8 questdes abertas que
respondem a um dos objectivos especificos do estudo, relativamente a perspectiva
dos pais sobre as dificuldades de adaptacdo dos irmaos ao processo de cancro.

4. Questionario/Entrevista aos irmdos: caracteriza-se por 11 questbes
abertas relacionadas com os objectivos especificos do estudo, caracterizados pelas
areas mais afectadas no quotidiano dos irmaos apds o diagndéstico; as necessidades
de apoio social dos irmdos durante o processo de cancro; as duvidas e o

conhecimento dos irmé&os sobre o diagnéstico e tratamento de cancro.

5. Escala de Ajustamento Mental ao cancro de um familiar (EAMC-F)
(Santos, Ribeiro e Lopes, 2005), é o resultado de uma adaptacdo do instrumento
original, o Mental Adjustment to Cancer Scale-Partner (MAC-P), desenvolvido
por Watson et al. (1988). E baseado a MAC-P para avaliar as estratégias de
coping e reaccBes emocionais a doenca oncologica do(a) parceiro(a). Porém, a
EAMC-F resultou de um estudo realizado por Santos, Ribeiro e Lopes (2005), no
qual se traduziu o instrumento original para Portugués, sendo substituidas as
palavras “cancro” por “doenca” e “parceiro” por “familiar”, para que houvesse
uma melhor aceitabilidade nos servigos de salde e para que a sua aplicacéo fosse

mais alargada ao nucleo familiar.

Segundo os autores a EAMC-F é um instrumento “indicado para a
avaliacdo das estratégias utilizadas pelos familiares de doentes oncologicos e suas

respostas emocionais. Esta escala foi aplicada aos irmaos.

Esta escala (EAMC-F) é composta por 27 itens inseridos em quatro

componentes, que descrevem os principais estilos de confronto com a doenca:
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- Desénimo/Fatalismo (afirmacdes 1,2,4,5,6,7,8,12,17,19,21,23)
- Espirito de Luta (afirmagdes 3,11,20,22,26,27)

- Preocupacdo Ansiosa/Revolta (afirmacgdes 9,15,16,18,24,25)

- Aceitacdo/Resignacao) (afirmacdes 10,13,14)

A cotacdo devera ter em consideragdo que quanto maior o valor atribuido a

cada item, maior a concordancia com a estratégia de coping em anélise.

Para analisarem a validade de constructo da escala e adequarem a sua
estrutura as caracteristicas conceptuais da cultura em questdo, os autores
realizaram uma Analise de Componentes Principais (ACP) e um estudo da
Validade Convergente-Discriminante dos itens com as sub-escalas encontradas.
Deste modo, alguns itens que constituem a escala original, foram eliminados nesta
adaptacdo portuguesa, sendo que os critérios utilizados para essa eliminacéo

foram:
1) Itens com carga factorial igual ou inferior a 0,30.

2) Itens com validade discriminante igual ou inferior a 0,05 entre as duas

sub-escalas com carga superior.

3) Itens que diminuem a consisténcia interna (alpha de Cronbach) da sub-

escala a que pertencem

Assim, os itens eliminados apresentaram uma baixa correlagdo com 0s

restantes e muito baixo poder discriminativo entre as sub-escalas.

Segundo os autores, este estudo revelou uma “fidelidade aceitavel” na sua
totalidade, bem como também uma “estabilidade temporal aceitavel”, sendo que
os valores correlacionais entre o teste-reteste se situaram entre ‘“um minimo de

0,57 e um maximo de 0,84”.

Os autores deste estudo, salientam ainda que os resultados obtidos
demonstram que as caracteristicas da doenca poder&o influenciar o modo como 0s
familiares lidam com ela. Contudo, realcam que esta interpretacdo dos resultados
deve ter em conta outras variaveis “ndo controladas neste estudo”, como por

exemplo as “caracteristicas pessoais dos sujeitos” (idade...), “o estado de

69



evolugdo da doenga” e “o seu tratamento”. Por isso mesmo, os autores salientam a

necessidade da escala ser analisada de forma cuidadosa em futuros estudos,

fundamentalmente quando aplicada em amostras diferentes.

Tabela 6 — Instrumentos e VVariaveis

Instrumentos

Variaveis

Aplicacdo

Questionario de dados
sociodemograficos

Variaveis Sociodemogréficas
- idade

- Sex0

- numero de filhos

- fratria

- ocupacao

- situacdo laboral

Pais e Irmaos

Questionario de dados
médicos

Variaveis Clinicas: situacéo clinica
da crianca doentes

- diagnostico

- tempo desde diagnostico

- eventual recaida

- tratamento ou seguimento

- tipo de tratamento

Dados
proporcionados
pelos médicos

Questionario/Entrevista

8 questdes abertas:

- Informagcdo e davidas sobre a doenca
- Mudancas no quotidiano

- Adaptacéo Psicoldgica

- Sentimentos

- Necessidades

- Apoio Social

Pais

Questionario/Entrevista

11 questdes abertas:

- Mudancas no Quotidiano

- Mudancas na Familia

- Dificuldades e Preocupagdes
- Necessidades

- Apoio Social que recebem

- Informacdo sobre a doenga

- Pessoas com quem falam sobre o
assunto

- Duvidas sobre a doenga

- Apoio Social que propde

Irmaos

Escala de Ajustamento
Mental ao Cancro de um
Familiar (EAMC-F)

27 itens

- Desanimo/Fatalismo

- Espirito de Luta

- Preocupagéo Ansiosa/Revolta
- Aceitacdo/Resignacéo

Irmaos
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3. Caracteristicas dos participantes

Porque é dificil abranger todo o universo onde estd inserida esta
populacdo-alvo, iremos centrar-nos numa amostra representativa, constituida por
20 familias (pais e irmdos), de criancas e adolescentes entre os 0 e 17 anos
(normalmente, o intervalo de idades dos pacientes do Servico de Pediatria), com
diagnédstico de cancro no minimo a 3 meses. Por outro lado, relativamente as
idades da nossa amostra, salientamos que nos pais, ndo nos limitamos a um grupo

especifico.
Como tal, os critérios de inclusdo foram:

1. Crianca/Adolescente doente:

- com idades entre 0s 0 aos 17 anos

- com diagnostico de cancro no minimo ha trés meses
- COM um ou mais irmaos

2. Irméos:

- com idades compreendidas entre os 10 e os 20 anos.

3.1. Caracteristicas das criancas/adolescentes doentes

As vinte criancas/adolescentes tinham diagnosticos diversos, e como tal,

descrevermos cada caso individualmente (anexo I1).

Os 20 casos que fizeram parte do estudo, caracterizaram-se por criangas e
adolescentes com diagnosticos de diversos cancros (tabela 7). As idades destas
criancas e adolescentes, eram igualmente diversas, com um situando-se entre 1 e
17 anos (tabela 8).

Tivemos em atencdo o intervalo de tempo desde o diagnostico até a data
do estudo, para que nenhum caso ultrapassasse 0s 5 anos, que segundo os médicos
é o intervalo de tempo em que a atencdo deve ser redobrada, sobretudo pelas

possiveis recaidas. Os Tratamentos realizados pelos doentes podem ser
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observados na tabela 9. A frequéncia de Recaidas dos doentes estd descrita na
tabela 10. A maioria dos doentes encontrava-se em Seguimento (tabela 11).

Tabela 7 — Diagnosticos das Criancas e Adolescentes doentes

Z

Diagnostico
Meduloblastoma

Linfoma

Glioma
Craniofaringioma
Astrocitoma
Oligodendroglioma
Germinoma

Tumor Neuroectodérmico
Histiocitose
Neuroblastoma

Sarcoma

Osteosarcoma e Retinoblastoma
Leucemia

Total

RPRPNONNRPRPRPNNRRRE W

N
o

Tabela 8 — Distribuicdo da Frequéncia de Idades dos doentes

Z

Idade (anos)

coOOoUITN -

-

o
N
ONFPEFEPNRFPWPANNPREE

Total

Tabela 9 — Distribuicdo dos Tratamentos

Z

Tratamentos

Quimioterapia

Cirurgia

Radioterapia e Cirurgia

Quimioterapia e Cirurgia
Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
Total 2

QOO N P WO
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Tabela 10 — Distribui¢do da Frequéncia de Recaidas

Recaidas N
Com Recaida 6
Sem Recaida 14
Total 20

Tabela 11 - Distribuicéo da Frequéncia a situacdo actual

Situacdo actual N
Em Seguimento 16
Em Tratamento 4
Total 20

3.2. Caracteristicas dos pais

Relativamente a amostra constituida pelos pais das criancas/adolescentes
“doentes”, dezassete eram casados e trés eram divorciados. Dos trés divorciados,

dois viviam em unido de facto.

Dos 20 pais, apenas tivemos contacto e informagdes de 18, sendo que as

idades variavam entre os 32 e 0s 54 anos e a idade média é de 41 anos.

Relativamente as profissbes destes 18 pais e a sua Situacdo Laboral
salienta-se que apenas um deles estaria desempregado e 0s outros dezassete
estavam empregados.

Quanto as maes destas criangas/adolescentes, ndo tivemos contacto e
informacBes relativamente a profissdo e situacdo laboral de uma delas. Deste
modo, relativamente a idade, verificamos que o intervalo das idades das vinte

maes esta entre os 31 e 0s 48 anos, sendo a média de idades de 39 anos.

Relativamente a profissdo das dezanove mdes com as quais contactamos,
observamos que, exceptuando as cinco maes domésticas, trés estavam com baixa

médica, outras trés estavam desempregadas e oito estariam empregadas.

3.3. Caracteristicas dos irmaos

A amostra relativamente aos irmdos, foi constituida por 25 individuos,

uma vez que das vintes criancas/adolescentes com cancro, seis tinham dois
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irm&os, embora destes irm&os apenas oito tivessem os critérios de inclusdo, duas
das criangas/adolescentes doentes tinham trés irm&os, mas so trés fizeram parte do
estudo e uma das criancas/adolescentes com cancro tinham quatro irmé&os, apesar
de sO trés se enquadrarem nos critérios pretendidos. As restantes
criangas/adolescentes doentes tinham apenas um irmé&o e os onze, participaram no

estudo, respeitando os critérios de inclusao.

De todos os irmdos pertencentes a amostra, 22 vivem com 0s pais e 0S
irmdos “doentes” ¢ os outros trés, devido ao divorcio dos pais, apresentavam uma
situacdo diferente, sendo que dois deles viviam com a mae, a crianga/adolescente
“doente” e o padrasto e o outro, apesar de estar todos os dias com a
crianga/adolescente “doente” e o pai (que teria a guarda da crianga/adolescente

“doente”), vivia apenas com a mae.

As idades dos 25 irmdos estdo entre 10 e 0s 19 anos:

Tabela 11 - Distribuicéo da Frequéncia de Idades dos Irmaos

pd

Idade (anos)
10
11
12
13
14
15
17
18
19
Total

NNEFERAANOERPEP

N
(6}

Relativamente a ocupacéo, apenas trés trabalhavam e os restantes vinte e
dois eram estudantes. Quanto a ordem de nascimento, quinze dos irm&os eram 0s
primeiros filhos, sendo que um deles era gémeo da crianga/adolescente “doente”.
Por outro lado, seis eram 0s segundos irmaos e 0s restantes quatro eram 0s

terceiros.
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IV. RESULTADOS
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1. Perspectivas dos pais sobre as dificuldades de adaptacio dos
Irmaos

Relativamente ao conhecimento da situacdo de doenca da crianca e

adolescente, todos os pais responderam afirmativamente, revelando que os irméos
sabiam da doenca. Porém, quando confrontados com a questdo sobre se falavam
com os filhos acerca da doenca, as respostas variaram entre 0 nunca a
frequentemente, sendo que uns apenas abordavam a “informacdo positiva” e
outros conversavam com os filhos sobre os resultados dos exames, os tratamentos

e 0s cuidados necessarios (tabela 13).

Quanto as davidas que os irmdos possam colocar aos pais relativamente a
doenca, 7 dos 20 pais (35%) afirmam que os irmdos nao colocam duavidas.
Porém, os restantes treze pais salientaram que as maiores ddvidas dos irmaos

baseiam-se em questdes especificas (27) relacionadas com a doenca (tabela 14).

No que diz respeito as mudancas que 0s pais percepcionaram no
quotidiano dos irmdos, a Escola, a Familia e a Relacdo com os Amigos séo
apontadas como as principais areas afectadas (tabela 15).

Tabela 13 — Distribuicéo de Frequéncias: Pais — Falar com os Filhos

Falar com os filhos sobre a doenca N

Né&o 2

Algumas vezes: 3
S6 informacdo positiva 1

Frequentemente: 14
Exames, tratamentos, cuidado

Total 20
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Tabela 14 — Lista de Duvidas dos Irméos — Perspetiva dos Pais

Davidas N
- O que é um cancro/tumor?

3
- Como surgiu?/Quais as causas? 3
- Quais as consequéncias?/O gque pode mudar? 3

1

- O que fazem os tratamentos como a quimioterapia,
radioterapia e a cirurgia?

- Porque tém de fazer tantas vezes os tratamentos?
- Se € necessario ir ao estrangeiro?

- Se 0 cancro é contagioso?

- Se tem cura?

- Se também lhe pode acontecer 0 mesmo?

- O que podem fazer para ajudar na cura?

- Quando é que os tratamentos terminam?

- Se pode haver recaida?

- Se 0 irméao pode morrer?/Se vai sobreviver?

[ I B S N L S i

- “Se os valores estdo bons?/Se esta a recuperar?/Como
esta a evoluir?

- Porque ndo podem ir visitar a irma ao hospital? 1

Tabela 15 — Mudancas no Quotidiano dos Irmaos — Perspetiva dos Pais

Escola N
AlteracOes no Rendimento Escolar
Sim 7
Nao 16
Sem Resposta 2
Irmdos mais Agressivos e Rebeldes 5
Familia
Irmaos sentem Menor Atencdo 25
Maduros, Sensiveis, Preocupados, Responsaveis 25
Amigos
Isolamento 7

Reducdo dos Hobbies 10




Foi salientado que na escola, 7 dos 25 irméos sofreu alteragdes no
rendimento escolar. Porém, o comportamento de alguns irm&os também se alterou
quer em ambiente escolar quer em outros ambientes sociais, sendo que 5 dos pais

referem que o0s irm&os se tornaram mais agressivos e rebeldes.

Quanto as mudancas sentidas na familia, todos os pais, ou seja 25, revelam
que os irm&os sentem menor atengdo da sua parte, embora se tenham tornaram

mais maduros, sensiveis, preocupados e responsaveis.

Na relacdo com os amigos, 7 pais afirmam que os irmdos sofreram
alteracbes no relacionamento com 0s amigos, isolando-se e passando menos
tempo com eles para poderem dedicar mais tempo a familia. Por outro lado,
também 10 pais salientam que os irmaos reduziram os seus hobbies apds a

doenca.

A perspectiva dos pais relativamente a adaptacdo dos irm&os a todo o

processo relacionado com a doenga € distinta.

Na opinido dos pais, 7 dos irmdos estdo a adaptar-se bem, 1 irmdo

apresenta uma adaptacao oscilante e 17 revelam uma adaptacdo dificil.

Tabela 16 — Adaptacdo dos Irmaos — Perspetiva dos Pais

Adaptacao N
Boa 7
Oscilante 1
Dificil 17

Segundo os pais, 0s sentimentos que os irmdos demonstram perante todo
este processo sdo diversos (tabela 17). Os pais percepcionam também que os
irmdos tém revelado algumas necessidades de apoio social, fundamentalmente

emocional e informador (tabela 18).

A necessidade de apoio social ao longo deste processo é evidente, sendo
que 21 dos irméos tém demonstrado necessidade de apoio emocional, sobretudo
relacionado com atencédo, carinho e afecto por parte dos pais, amigos e outros

familiares e também 14 dos irmdos parecem necessitar de apoio informador, ou
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seja, de maiores conhecimentos sobre a doencga. Porém, 2 casais salientam que

ndo tém percepcdo de nenhuma necessidade especifica dos irm&os.

Tabela 17 — Sentimentos — Perspetiva dos Pais

Sentimentos
Revolta
Tristeza 1
Amor

Medo/Receio

Cilmes

Preocupacao

Carinho

Pena

Outros (saudade, abandono, solidariedade, indignagao...)

pd
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Tabela 18 — Necessidades — Perspetiva dos Pais

Necessidades N
Apoio Social
Emocional 21
Informador 14
Sem Percecéo 2

A Ultima questéo da Entrevista aos Pais centrava-se no tema do apoio das

pessoas que rodeiam a familia. Para 18 dos casos esse apoio € sentido por todos,
embora em outras 2 familias parece que nem sempre existe 0 apoio que tanto
necessitam (tabela 19).

Tabela 19 — Apoio das Pessoas — Perspetiva dos Pais

Apoio das Pessoas N
Percecdo do Apoio nas Familias
Existe 18
Tipo de Apoio
Emocional
Financeiro
Instrumental
N&o Existe 2
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2. Perspectivas dos Irmaos: areas mais afectadas no quotidiano
dos irmaos apdés o diagnostico

Relativamente a possivel mudanga do quotidiano dos irmdos ap6s o
aparecimento da doenca, todos os irmaos responderam que a doenca mudou o
dia-a-dia deles e da familia. As maiores alteracGes no quotidiano dos irmaos tém a
ver com a relacdo familiar, as tarefas e habitos ou responsabilidades e a
relacdo/convivio com os amigos (tabela 20).

No que diz respeito a relagdo familiar, foi salientada por 24 irmdos a
auséncia da mie e do irmio/irma “doente” nas fases dos internamentos, também
realcaram o maior convivio com 0s avos e 0s tios na auséncia dos pais, a alteracao
dos horérios das refeicBes e do tipo de brincadeiras que tinham com a crian¢a ou

adolescente “doente”.

Quanto as tarefas e habitos, 17 irmaos revelaram que tém mais tarefas e
cuidados em casa, quer na limpeza como nas refeic@es, tendo-se tornando mais

autobnomos em algumas tarefas e ajudando a cuidar do irmao/a “doente”.

Por outro lado, 10 dos irmdos entrevistados, realgam ainda que o convivio
com 0s amigos, 0s hobbies e a disposicao para sair também sofreram alteracoes,
sobretudo pelas maiores responsabilidades em casa, pela vontade de ficar mais
tempo com a familia e pelas maiores preocupacfes com a satde dos irmdos/irmas

“doentes”.

Quanto aos habitos de sono, foi verificado que apenas 8 irmdos ndo
sentiram quaisquer alteragdes. Porém, 11 dos irmé&os referem ter dificuldades em
adormecer, fundamentalmente porque quando se deitam para dormir nao
conseguem desviar 0 pensamento de toda a situacdo de doenca do irmao/a
“doente”, questionando-se se ficara ou ndo curado/a. 3 dos irmdos manifestam
terem pesadelos nos quais 0s conteddos tém a ver com mortes que envolvem
directamente ou nao o irmao/a “doente” e outros 3 irmaos, salientam terem
dificuldades em adormecer e também pesadelos relacionados com a situagédo de
doenca (tabela 20).
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Tabela 20 — Mudancas no Quotidiano dos Irméos — Perspetiva dos Irméaos

Mudancas no Quotidiano dos Irmaos N
Relacéo Familiar 24
Auséncia mée e irmao/a doente
Maior convivio com avos e tios
Alteracéo horarios refei¢des
Alteracéo tipo de brincadeiras

Tarefas e Habitos 17
Mais tarefas e cuidados
Relacdo com Amigos 10

Preferéncia pela familia
Mais preocupacdes com doente
Habitos de Sono 17
Dificuldades em adormecer
Pesadelos

No que diz respeito as mudancas na familia, os irméos entrevistados

salientam que desde que surgiu a doenca, as suas familias tém vindo a sofrer
algumas alteragbes: 10 irm&os revelaram que os pais ficaram mais nervosos,
discutindo frequentemente por “pequenas coisas”. Porém, também 10 irmaos
sentem que a familia estd mais unida, apesar das auséncias e “afastamento fisico”
Além destas situacdes, had também 6 irmaos que salientam ainda os maiores
cuidados e preocupacdes entre todos os elementos da familia nuclear e ainda 8 dos
irmdos referem também que se sentem mais afastados dos pais e dos irmaos
“doentes” (tabela 21).

Tabela 21 — Mudancas na Familia — Perspetiva dos Irm&os

Mudancas na Familia N
Pais nervosos 10
Familia mais unida 10
Maiores cuidados e preocupacoes 6
Afastamento dos pais e irmdos doentes 8

Relativamente as dificuldades e preocupacdes dos irmaos, 3 dos

entrevistados revelaram dificuldades diversas.

As dificuldades manifestadas pelos irmdos sdo fundamentalmente a
compreensdo do porqué do aparecimento do cancro, por 1 irmdo e a convivéncia

com 0s pais por 2 irmdos. No entanto, que diz respeito as preocupacdes, 1 irméo
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salienta as discussdes dos pais e 0s 25 irmdos referem ainda o estado de saude do
irmdo doente (tabela 22).

Tabela 22 — Dificuldades e Preocupac6es — Perspetiva dos Irmaos

Dificuldades e Preocupactes N
Dificuldades
Porqué o cancro 1
Conviver com pais 2
Concentracgdo nas aulas e estudo
Preocupac0es
Discuss0es dos Pias 1
Estado de Saude dos irmdos doentes 25
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3. Perspectivas dos Irmaos: necessidades de apoio social dos
irmaos durante o processo de cancro

Iremos agora analisar essas necessidades tendo em consideragdo as
respostas dadas pelos irméos. Quando questionados sobre as necessidades que tém
vindo a sentir desde que os irmdos adoeceram, as respostas foram bastante
similares. 22 dos irmé&os realcaram a necessidade de apoio emocional. Destes 22
irmdos, 12 também manifestaram necessidade de maior informacéo acerca da
doenca para melhor a compreenderem e saberem que cuidados ter. Porém, além
destes 12 irmdos outros 2 salientam a necessidade de terem mais conhecimentos
sobre o cancro. Relativamente a necessidade de apoio instrumental, 9 dos irméos
referiram a necessidade e a saudade de voltar a ter 0s mesmos passatempos,
brincadeiras e habitos que tinham antes da doenca aparecer nas suas familias.

Os irméos também falaram do apoio que algumas pessoas Ihe tém dado ao
longo do processo. Segundo os irmaos, as pessoas que tém apoiado sdo a familia,
na qual evidenciam membros diferentes: 3 dos irmdos referem os avds maternos,
outros 3 salientam os avos de ambas as partes, 1 dos irméos fala ainda do apoio
dado por uma bisavo, 1 evidencia a familia paterna e outro, a familia materna.
Porém, os restantes 16 irmdos falam da familia no geral desde tios, tias e

padrinhos e madrinhas.

O tipo de apoio que todos os 25 irmdos sentem que a familia Ihes da é ao
nivel emocional (atencdo, afecto) e instrumental (tarefas, dinheiro, alimentacéo,
acompanhamento dos irmaos). 18 dos irmaos refere ainda que alguns amigos tém
apoiado, sobretudo ao nivel emocional. 12 dos irmdos salientam também o apoio
emocional e instrumental por parte dos vizinhos e outros 7 irmdos, 0 apoio
emocional dos professores. Em 2 dos casos em que 0s pais estdo divorciados, 0s
irmdos referem o apoio dos padrastos como muito importante quer ao nivel

emocional que instrumental (tabela 23).
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Tabela 23 — Necessidades de Apoio Social — Perspetiva dos Irmaos

Necessidades de Apoio Social N
Necessidades
Apoio Emocional 22
Apoio Informacional 12
Apoio Instrumental 9
Apoio

Av0s Maternos 3
Av0s Maternos/Paternos 3
Bisavé 1
Familia Materna 1
Familia Paterna 1

6

Familia em geral 1
Apoio recebido

Emocional e Instrumental (familia) 25

Emocional (amigos) 18

Emocional e Instrumental (vizinhos) 12

Emocional (professores) 7

Emocional e Instrumental (padrastos) 2




4. Perspectivas dos Irmaos: conhecimento e duvidas dos irméaos
sobre o diagndstico e tratamento de cancro

4.1. Conhecimentos

Na Entrevista aos Irmdos, pudemos também perceber que o0s
conhecimentos que os irmdos tém sobre o diagndstico, consequéncias e
tratamentos de cancro é em alguns casos muito pouco e noutros, pouco preciso e

com algumas duvidas relativamente as consequéncias e aos tratamentos.

Relativamente ao diagnostico, 2 dos irmdos responderam simplesmente
que se tratava de um cancro; 19 referem ser um tumor ou cancro sendo que destes,
13 dos irmdos especifica o local onde o tumor se encontra e 6 referem ser
maligno. Porém, s6 4 dos 25 irmdos utilizam o termo técnico para falar do

diagnostico.

Quanto as consequéncias, alguns irmaos centram-se nas consequéncias dos
tratamentos, e outros referem ainda as consequéncias do cancro diagnosticado
(tabela 24).

No que diz respeito ao tipo de tratamentos, apenas 1 irmao ndo referiu
nenhum tipo de tratamento e outro (1), ndo soube identificar o tratamento,
apresentando alguma confusdo com as recolhas de sangue que os doentes fazem
com alguma frequéncia. Porém, em 13 casos surgiram ddvidas quanto aos

tratamentos a que os irmaos/irmas “doentes” ja teriam sido sujeitos (tabela 24).

Outro dos assuntos abordados nesta entrevista teve a ver com a ou as

pessoas com guem os irmaos falavam sobre a doenca e todo este processo: pais,

amigos, outros familiares e professores (tabela 25).
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Tabela 24 — Distribuicéo de Frequéncias — Irmaos: Conhecimentos sobre a
Doenca

Conhecimentos sobre a doenca N
Diagnostico
Geral 2
Termo 4
Especifico:
Localizagdo 13
Malignidade 6
Consequéncias
Cancro
Possibilidade de morrer 1
Dores de cabeca
Falta de apetite
Dores 0sseas
Menor resisténcia
Dores na coluna
Papos na barriga e na perna
Febre
Desmaios

WUIR R, ~NWWN B

Tratamentos
Queda do cabelo
Fragilidade
Vomitos
Cansago
Possibilidade de ficar tetraplégico ou paraplégico
Perda de algumas capacidades
Colocacéo de proteses
Falta de apetite
Estrabismo
Enjoos
Dificuldade em se movimentar
Tipo de Tratamento
Nao referiu
Referiu erradamente 1
Referiu
Sem davidas 10
Com duvidas 13
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Porém, gostariamos de realgar que 7 dos irméos que referem os pais como
umas das pessoas com quem falam sobre este processo de doenca, salientam que
apenas conversam sobre a doenca/tratamentos e as ddvidas que tém sobre a
mesma, ndo abrangendo outras questdes, fundamentalmente emocionais, para

“ndo os preocupar mais’ e para “evitar tristezas”.

Tabela 25 — Com quem falam os Irmaos

Com guem falam os Irmaos
Ninguém
Pais
Pais/Medico
Pais/Amigos/Vizinhos
Pais/Amigos/Vizinhos/Professores
Pais/Amiga/
Amigos/Professores/Familiares
Amigos/Familiares
Pais/Familiares/Irma doente
Pais/Psicéloga
Pais/Amigos/Familiares
Amiga/Padrasto

RPRARRPFRPONNDNWERE R OOR|IZ
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4.2. Davidas

Relativamente as duvidas acerca da doenca que os irmdos gostariam de

ver dissipadas, 0 mesmo irméo (1) que anteriormente referiu ndo falar sobre a
doenca com ninguém afirmou também que ndo queria saber nada acerca da
mesma e por isso ndo colocaria davidas sobre o assunto. Contudo, os restantes

irmaos salientaram diversas duvidas sobre a doenca (tabela 26).

Tabela 26 — Distribuic¢do da Frequéncia — Irmaos: Duvidas sobre a Doenca

Duvidas sobre a doenca N

Sem duvidas 1
Surgimento do cancro:
Como surgiu? 15
Sobrevivéncia:
Vai sobreviver?
Pode morrer?
Cura:
Tem Cura?
Como se pode curar?
Quanto tempo vai demorar até ficar bom?
Sera que nao vai ficar bom?
Possibilidade recaida:
Vai surgir novamente?
Porqué a recaida?
Especificidades dos cancros e tratamentos:
Pode diagnosticar se a doenga quando o bebé esta na barriga da méae?
Porque é que o cancro surge numa zona especifica do corpo?
Que tipo de cancro é?
Quais as consequéncias do tumor e dos tratamentos?
Como se faz o tratamento?
O que pode causar o cancro (além da possibilidade de morte)?
Porque é que ele/a tem o tumor?
Porque tem de ficar no hospital?
Porque teve de usar colete?
Quando podem retirar o tumor todo de uma vez?
Pode ou vai deixar de tomar medicacao?
Futuro das criancas doentes:
Apos o tratamento podem surgir mais consequéncias ou doencgas?
O que pode mudar na escola e no relacionamento com os outros?
Seréa que no fim do tratamento vai fazer uma vida normal?
Vai ser completamente normal? Sem medicamentos/idas ao hospital?
Se vai ficar numa cadeira de rodas e nunca mais jogar a bola?
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5. Ajustamento mental dos irmaos ao cancro do seu familiar

Vamos agora analisar os resultados de cada subescala de ajuste mental.

Primeiramente, apresentaremos uma analise geral das quatro subescalas e depois,

uma explicacdo individual para cada um dos itens correspondentes a subescala em

questao.

Os dados detalhados de cada item podem ser observados no anexo V.

Tabela 27 — Descricdo das Subescalas de Ajustamento Mental dos Irmaos ao

Cancro do seu Familiar

Intervalo | Intervalo ) N° Média
Subescala N o . Média | SD
tedrico | empirico Itens | Ponderada
Desanimo/Fatalismo | 25 12-48 19-40 28,20 | 5,299 | 12 2,35
Espirito de Luta 25 6-24 14-24 21,12 | 2,472 6 3,52
Preocupacéo
) 25 6-24 11-23 18,20 | 3,708 | 6 3,03
Ansiosa/Revolta
Aceitacdo/Resignagéo | 25 3-12 5-11 856 |[1609| 3 2,85

5.1. Desanimo/Fatalismo:

Os resultados encontram-se entre 0os 19 e 40 pontos, sendo que os valores

com maior representacdo foram 29 para quatro dos irmaos; 27 para trés irmaos e

de 24,30,32 e 35 para dois irmdos (para cada um dos valores). Deste modo, a
média obtida foi de 28,20 pontos e o desvio padrdo de 5,299 (figura 1). A Tabela

28. Desanimo/Fatalismo mostra a frequéncia com que se aplicam as afirmacGes

dos respetivos items.
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Figura 1. DESANIMO/FATALISMO
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Tabela 28. Desanimo/Fatalismo

Items %
1 | “sinto que ndo posso fazer nada para animar o meu familiar” 44
2 | “sinto que os problemas de saude do meu familiar nos impedem 52
de fazer planos para o futuro”
4 | “acredita verdadeiramente que o seu familiar vai melhorar”. 92
5 | “sente que ndo pode fazer nada para alterar as coisas”. 56
6 “deixei tudo ao cuidado dos médicos”, 52
7 | ndo se identifica com a afirmagdo “sinto que a vida é sem 88
esperanga’.
8 | “planos para o futuro, por exemplo férias...”. 80
12 | ndo se aplica a afirmacdo “sinto que ndo hda nada que eu possa 68
fazer para o/a ajudar”
17 | rejeita a afirmacdo “ndo tenho muita esperanga no futuro”. 88
19 | “apetece-me desistir” 20
21 | “ndo tenho controlo sobre os acontecimentos”. 64
23 | “sinto-me completamente perdido/a sem saber o que fazer” 52
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5.2. Espirito de Luta.

Na subescala Espirito de Luta, verificamos que os valores variam no intervalo de

14 a 24 pontos, destacando-se contudo o facto de sete irmaos terem obtido 22

pontos, quatro irmdos tiveram um resultado de 24 pontos e outros quatro de 21

pontos. Assim, a média representativa desta componente situa-se nos 21,12

pontos, tendo um desvio padrdo de 2,472 (figura 2). A Tabela 29. Espirito de Luta

mostra a frequéncia com que se aplicam as afirmacdes dos respetivos items:

Figura 2. ESPIRITO DE LUTA

LUTA

Tabela 29. Espirito de Luta

Items %

3 | “acredita que a sua atitude positiva podera beneficiar a saude 92
do seu familiar”

11 | “penso que o meu estado de espirito pode influenciar muito a 88
saude do meu familiar”

20 | “tenta obter o maximo de informagdo acerca da doen¢a” 88

22 | “tenta manter uma atitude muito positiva” 96

26 | “dou valor as coisas boas que me acontecem” 100

27 | “tentar combater a doenca” 96

91



5.3 Preocupacdo Ansiosa/Revolta:

No que diz respeito a Preocupacédo Ansiosa/Revolta, observamos que 0s
resultados obtidos variam entre 11 e 23 pontos, embora quatro irmaos
apresentassem um resultado de 22 pontos e outros quatro de 19 pontos e como tal
fossem estes valores 0s mais representativos. Contudo, na analise estatistica do
total da amostra, conclui-se que a média dos resultados obtidos se situa nos 18,20
valores e 0 seu desvio padrdo € de 3,708 (figura 3). A Tabela 30. Preocupacao
Ansiosa/Revolta mostra a frequéncia com que se aplicam as afirmacdes dos

respetivos items.

Figura 3. PREOCUPACAO ANSIOSA/REVOLTA
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Tabela 30. Preocupacao Ansiosa/Revolta

Items %

9 | “estou preocupado/a que a sua doenga volte a aparecer ou 76
piore”

15 | “tem dificuldade em acreditar que isto tenha acontecido com o 76
irmdo ou irma”

16 | “sofre de grande ansiedade por causa de todo o processo da 84
doenca”

18 | “neste momento, vivo um dia de cada vez” 84

24 | “sinto-me muito zangado/a com o que lhe aconteceu” 68

25 | “ndo acreditei que ele/a tinha esta doenga” ndo se aplica a si 48
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5.4. Aceitacdo/Resignacgao:

Na subescala relativa a Aceitacdo/Resignacdo verificamos que os valores se

distribuiram entre 5 e 11 pontos, apesar dos resultados mais representativos,

obtidos em cinco irm&os (para cada um dos valores) foram 10, 9, 8 e 7 pontos.

Como tal, a média obtida nesta subescala foi de 8,56 pontos, com um desvio

padrdo de 1,609 (figura 4). A Tabela 31. Aceitacdo/Resignacdo mostra a

frequéncia com que se aplicam as afirmacdes dos respetivos items.

Figura 4. ACEITACAO/RESIGNACAO
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Tabela 31. Aceitacdo/Resignacao

Items %

10 | “o meu familiar teve uma vida boa. O que vier daqui para 56
a frente é bem vindo”

13 | “tento viver a minha vida como sempre fiz até aqui” 68

14 | “estd decidido/a a por tudo isto para trds das costas” 80
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De todos os dados analisados, poderemos entdo observar que a estratégia
de coping, reaccdo emocional e/ou estilo de confronto com a doenca que
prevalece nesta amostra é o Espirito de Luta, embora seja seguido pela
Preocupacdo Ansiosa e a Revolta. Porém, o Desanimo e Fatalismo € a reacgédo
emocional que menos se observa, sendo ultrapassados pela Aceitacdo e
Resignac&o.
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6. A andlise temética da experiéncia dos pais e irmaos de criancas

com cancer

Na nossa anélise temética, pudemos encontrar cinco grandes temas que se

revelam determinantes nas vivéncias dos nossos sujeitos: Doenca, Necessidades,

Recursos, Afrontamento e Consequéncias/Adaptacao.

6.1. Doenga

Na Doenca, o que € valorizado pelos irmdos sdo as diversas consequéncias e 0s

tipos tratamentos (tabela 32).

Tabela 32 — Doenca

SUBTEMA

SUB-SUBTEMA

CONTEUDOS

IRMAOS

Pals

Consequéncias
(tratamentos)

Vomitos

X

gueda de cabelo

alteracdes de humor

Fragilidade

dores de cabeca

Febre

falta de apetite

Tipos de
Tratamentos

Quimioterapia

Radioterapia

Transplante

Cirurgia

Medicacéo

auto-transplante

X|IX| X | X|[X]|X|X[|X|X]| X |X]|X
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6.1.1. Consequéncias (tratamentos)

Nas consequéncias, os factos relatados salientam os vomitos, a queda de cabelo,
as alteracdes de humor, a fragilidade, as dores de cabeca, a febre e a falta de

apetite.

Tanto os pais como os irméos relembram episddios concretos onde a
crianca doente revela sintomas especificos como consequéncia dos tratamentos.
Os irmédos guardam na memoria momentos marcantes em que vivenciaram 0
“sofrimento” da criang¢a doente e nos quais nao poderiam fazer muito mais do que
acompanhar o seu irmdo/a doente. Os pais, salientam sobretudo as alteracdes de

humor e a falta de apetite da crianca doente.

Vomitos/Dores de Cabeca/Febre/Fragilidade:

“Ele vomitava sempre, tinha dores de cabega; as vezes ndo dormia, chorava de
noite com dores; as vezes tinha febre...Quando uma pessoa tem um tumor pode
ter muitos mais problemas por causa dessa doenga, pode desmaiar...” (irm&o,
14 anos)

Fragilidade/Queda de cabelo:

“ficar sem forcas para se segurar; ndo queria ver ninguem a beira dela por
causa do cabelo, porque as pessoas olhavam e ela ficava triste...” (irméo, 18
anos)

Alteracdes de humor:

’

“a quimioterapia como é muito pesada, pode mudar o humor da crianga..’
(irmdo, 12 anos)

Falta de Apetite/Alterac6es de humor:

“porque eles também viram durante dois meses que o T. ndo comia, ja ndo
brincava e que estava diferente daquilo que era antes...” (méae, 43 anos)
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6.1.2. Tipos de Tratamentos

Os tratamentos descritos centram-se na quimioterapia, radioterapia, transplante,
cirurgia, medicagdo e auto-transplante. Em geral, os irmdos tém conhecimento
dos diferentes tipos de tratamento, fundamentalmente do caso do/da seu/sua
irmdo/d, embora nem todos saibam o0s nomes técnicos, uma vez que essa
informacdo é dada pelos pais e estes, por vezes evitam ou omitem algunas

informacdes relativas a doenca ou tratamento.

“O tipo de tratamento é quimioterapia, radioterapia; ela também ja fez...como
é que se chama? Um auto-transplante...e também podera haver a hipotese de
transplante, mas no caso dela nunca aconteceu...” (irmdo, 19 anos)

“O meu irmdo teve que fazer quimioterapia, radioterapia e tem de tomar varios
comprimidos e ainda teve varias operagoes...” (irmdo, 13 anos)

“Nesta doenga podem também fazer transplante de medula.” (irmdo, 12 anos)

“Ela teve um tumor cerebral, pronto, perto do cerebelo, porque sei que havia
possibilidade da operacéo correr mal e ela ficar com problemas no equilibrio e
no andar, porque estava ligado ao cerebelo, mas depois a operacéo correu bem
e depois houve dificuldade em saber se ela ainda tinha células cancerigenas e
ela comecgou a fazer radioterapia e quimioterapia, mas a radioterapia durou
até Dezembro..” (irmdo,17 anos)
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6.2. Necessidades

Os irmdos tém uma grande sensibilidade em se aperceberem das mudancas de

atitude e comportamento dos seus pais, fundamentalmente no que diz respeito a

preocupacdo com a crianca doente, centrando-se nesta e colocando em segundo

plano as necessidades dos seus outros filhos.

Neste sentido, relativamente as Necessidades, os irmaos relatam aspetos

relacionados com o apoio social. Assim, 0 que tanto os pais como 0s irmaos mais

realgcam como necessidades significativas em todo o processo da doenga, centram-

se em dois tipos de necessidades: emocional e de informacéo (tabela 33).

Tabela 33 - Necessidades

SUBTEMA SUB-SUBTEMA

CONTEUDOS

IRMAOS

Pals

Emocional/
Atencao

partilhar experiéncias e duvidas

X

acompanhar processo de doenga e 0

doente

didlogo com os pais

desejo de atengédo

Apoio
Social

Informacao/
Compreenséao
da Doenga

entender/compreender a doenca

causas da doenca

definicdo da doenca

Sobrevivéncia

Cura

Recaida

tipos de tratamento

recuperacao da rotina

Exames

XXX X|X|IX|X]|X|X|X]|X]| X

6.2.1. Necessidades emocionais e de atencao

Nas necessidades emocionais e atencédo, podemos enquadrar a partilha de

experiéncias e duvidas, 0 acompanhamento do processo da doenca e do doente, 0

dialogo com os pais € 0 desejo de atencgao.

98




Os irmé&os tém uma grande sensibilidade em se aperceberem das mudangas
de atitude e comportamento dos seus pais, fundamentalmente no que diz respeito
a preocupacdo com a crianca doente, centrando-se nesta e colocando em segundo

plano as necessidades dos seus outros filhos.

Partilha de Experiéncias e Duvidas:

Era “fixe” poder estar com outros irmdos para falar sobre como é que cada um
fez ou esta a fazer...” (irmd, 10 anos)

“Gostava que houvesse uma espécie de entrevista para os pais e os filhos
colocarem duvidas e para saberem mais como lidarem com a doenga.” (irm&o,
12 anos)

Dialogo com os Pais/ Desejo de Atencao:

Muitos irmédos revelam sentir necessidade de conversar com 0s pais sobre
a doenca do irmao, o tratamento que ele estd a fzer, as suas consequéncias, 0s
cuidados a ter, entre muitas outras ddvidas ja descritas anteriormente. Por outro
lado, esta necessidade de didlogo com os pais também se refere as suas proprias
ansiedades, preocupacdes e dificuldades inerentes a esta nova realidade que estdo
a viver, sentindo por isso necessidade de atencdo, de afetos, tdo importantes na
sua adaptacao.

“Senti e ainda sinto necessidade de conversar, de apoio, porque antes, eu ndo
desabafava com ninguém, mas quando comecei a desabafar...” (irma, 18 anos)

“Desde que a S. ficou doente, sinto que preciso de mais atencdo da parte da
mde, principalmente, mas do pai também...” (irmd, 13 anos)

“Ele demonstra necessidade de compreensdo por parte dos pais, de apoio e
carinho, porque nds acabamos por dar mais a irma e ele sente-se posto de
lado.” (mae, 31 anos)

“ela dizia-me que eu tinha que me lembrar que ela e o irmdo também
existiam...e achava que depois ela ficava mais sentida, porque as vezes ia para
a cama e chorava, mas nunca me disse porqué, ndo é? So vi que ela as vezes
chorava e eu nem lhe dava muita atencdo, porque também ndo conseguia...eu
tinha a minha cabega...” (Mmae, 34 anos)

“Acima de tudo, a maior necessidade que tém é de ndo se sentirem
esquecidas...Isso foi evidente, quer numa quer na outra...¢ um bocadinho
“Olha que eu também estou aqui...Ele estd doente, mas eu também estou
aqui...” (padrasto, 34 anos)

“também preciso de aten¢do, mas guardo isso para mim, por causa
dele... ”(chora) (irmdo, 15 anos)
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“A mde esta diferente e vai algumas vezes com o irmdo para o hospital e ela
fica ld e nos ficamos aqui em casa, ndo estamos muito com ela... A mde da
menos mimos do que dava. O pai também é “fixe”...mas quem mudou mais foi
a mde...” (irm&os, 14, 10 e 10 anos)

Acompanhamento do Processo da Doenca e do Doente:
“Ele, apesar de ndo se expressar muito, demonstra necessidade de saber como é
que o irmao estd, como estao a decorrer as coisas, porque é que tem fases que o

irmdo vomita muito e outras ndo...e essas coisas...” (mae, 41 anos)

6.2.2. Necessidades de informacao e compreensdo da doenca

Ao nivel das necessidades de informacdo, surgem questdes relacionadas com a
compreensdo, as causas e a definicdo da doenga, mas também diversas davidas
sobre a sobrevivencia, cura, recaida, tipos de tratamento, recuperacdo da rotina

€ exames.

Os pais revelam questdes especificas colcada pelos irm&os, sobre as causas
e a definicdo da doenca, a possibilidade do irmao doente sobreviver ou até mesmo

curar-Se.

Outras das duvidas que os irméos mais colocam aos pais, tém a ver com a
possibilidade de recaida, o tipo de tratamento e para que serve, quando é que a
rotina voltara ao normal e ainda, sobre os resultados dos exames que a crianga

doente faz ao longo de todo o proceso.

Causas da Doenca:

“Como é que surgiu o problema da irmd? Quais sdo as causas? “ (pai, 42 anos)

Defini¢do da Doenga:

“O que é verdadeiramente um cancro;” (pai, 54 anos)

“Ela perguntou o que era um tumor...” (pai, 38 anos)

Compreenséo da Doenga:

Os irmdos referem a necessidade de compreender a doenga, propondo
muitas formas de receber informacOes que consideram fundamentais. Desde
folhetos informativos a consultas individualizadas com técnicos especialistas

(médicos, psicologos e/ou outros). Muitos dos irmaos recorrem a internet para se
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informarem da doenca, no entanto, referem que esta informacdo nen sempre é
suficiente ou correta e por isso, continuam a sentir que ndo sabem muitas coisas
sobre o cancro.

“Uma campanha que se distribui-se folhetos, até por correio, e houvesse um
sitio para escrevermos perguntas e depois nos dessem as respostas...uma coisa
assim...” (irma, 10 anos)

“Uma pessoa no hospital que pudesse esclarecer as duvidas...por uma
psicologa na drea da oncologia que tirasse as duvidas...” (irmédo, 15 anos)

“Senti necessidade de ter mais informagoes relativamente a doencga, porque
gostava de aprofundar mais as coisas, gostava de saber mesmo ao pormenor, o
gue € gue o0 meu irmao tinha, para poder agir da melhor forma com ele e entéo
procurei na net, tentei pesquisar sobre isso. Foi ai que obtive a maior parte da
informag¢do...claro que também aparece em revistas, ultimamente até na
televisdo também se fala muito nisso, e como é um caso que também aconteceu
connosco, damos mais atencdo...” (irmdo, 19 anos)

“Eu ndo sei se eles (hospital) tinham apoio para os irmdos, porque no fundo
eles deram mais apoio a minha mée, que passava la a maior parte do tempo no
hospital, mas eu nunca tive esse apoio e ndo sei se hd...nunca tive essa
informagdo, nunca ninguém me falou sobre isso...mas era bom que houvesse
porque assim tinha muito mais informacéo, porque eles tém mais conhecimento
e estdo habituados a lidar com varios casos e entdo tinham maior experiéncia
para poder agir da forma mais correcta e seria interessante, tanto a nivel de
informagdo, como para falar...” (irmdo, 19 anos)

“eu procurei informar-me, naquela altura eu ia a internet e fui ver o que é que
encontrava, s6 que encontrei tanta variedade daquilo que tinha que eu ndo
percebi qual é que ele tinha e qual é que ndo tinha” (irma, 13 anos)

“Eu gostava de poder ter ido falar com a médica do meu irmdo ao hospital.
Lembro-me de pedir a minha mée para ir falar com ela, porque a minha mée
ndo me queria dizer e entdo, eu queria ter ido falar com a médica nem que
fosse sO para saber como é que 0 meu irmao estava, porque a minha mée
tentava-me poupar ao maximo e eu, 0 que menos queria é que ela me
poupasse...eu queria saber de tudo...” (irmd, 13 anos)

Sobrevivéncia:

“Logo que soube do diagnostico perguntou se a mana ia sobreviver. O que
podia fazer? Se a mana tinha de ir ao estrangeiro?” (méde, 31 anos)

“Na altura, os meus filhos so me perguntavam: “Mde, ela vai sobreviver?” Ela
vai conseguir?”’ Foi um choque bastante grande para eles quando ela chegou a
casa sem cabelo...e perguntam muito, quando ela vai ao médico, telefonam a
perguntar se esta tudo bem; estdo sempre com aquela preocupacéo de ter de
voltar ao zero...” (Mé&e, 36 anos)

101



Cura:

“E se ela vai ficar boa...E o que ela pergunta mais...” (mée, 43 anos)

“Duvidas? Duvidas...é se ele vai ficar bom ou se pode acontecer qualquer
coisa num momento e...” (irmao, 13 anos)

“Perguntou-me Uma Vez OU Outra o que era;, porque era e se tinha cura...e
ainda assim, a volta disto se tem cura, se vai ficar bom...” (padrasto, 34 anos)

“A pequenita (meia-irmd) pergunta se ele vai ficar bom.” (padrasto, 34 anos)

Recaida:

“As maiores duvidas sdo: se vai recomecar fudo outra vez ou se esta
estabilizado...” (mae, 36 anos)

Tipos Tratmento:

“Agora, chega-se com um medicamento e elas perguntam o que €, e a gente
explica: “Filha, é para combater o cancro..” Entdo, a gente vai
explicando...Mas sempre estdo perguntando alguma coisa...” (pai, 54 anos)

“Ele, apesar de ndo expressar muito, demonstra necessidade de saber como é
que o irmdo esta, como estdo a decorrer as coisas, porque é que tem fases que
o0 irmdo vomita muito e outras ndo...e essas coisas...” (mae, 41 anos)

Recuperacdo Rotina:

“Eu acho que em termos de duvidas, sera mais saber quando é que a irmad
retoma o ritmo normal, ndo é7?...Saber quando deixa de estar nesta confusao:
vai para o hospital, vem do hospital; esta boa, ndo esta boa...Pronto, eu penso
que é saber mais quando é que a rotina volta ao normal...” (mae, 43 anos)

Exames:

“Ele coloca duvidas sobre os resultados dos exames que o irmdo faz. Muitas
vezes quando eu venho do hospital, ele pergunta se esta tudo bem e....se
realmente esta tudo bem, se “aquilo” esta a “estacionar”....” (mée, 39 anos)

“Ele pergunta resultados das andlises, tratamentos e valores. Ele pergunta
sempre quando chegamos a casa.” (mae, 31 anos)

6.3. Recursos

Outra das tematicas mais relevantes em todo o processo da doenga oncologica

para os irmaos destas criancas, referem-se aos Recursos. Estes, surgem do Apoio

Social, especificamente de Pessoas (familia, amigos, vizinhos, conhecidos), uma

vez que as Instituicbes sdo perspetivadas por esta amostra como “ausentes” neste
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recurso ou apoio. Os pais e 0s irmdos descrevem-nos também diferentes tipos de
recursos (emocional, financeiro, logistico e alimentacao), embora todos eles se

revelem extremamente importantes (tabela 34).

Tabela 34 — Recursos

SUBTEMA SUB-SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS
Familia X
Amigos X
Vizinhos X
Pessoas
meédicos e/ou enfermeiros X
outros técnicos X
Apoio Social Conhecidos X
InstituicBes | inexisténcia de apoio pelo Estado X
Emocional X
Tipos de Financeiro X
Apoio Logistico X
Alimentacéao X

6.3.1. Apoio social de Pessoas

Os pais salientam que o apoio social prestado é fundamental ao longo do
proceso de doenca, realcando a familia, os amigos e conhecidos, o0s vizinhos, 0s
médicos, enfermeiros e outros técnicos, como 0s principais suportes neste longo

percurso.

Familia:

“Tive mais apoio dos meus pais, da familia materna: a minha mae ligava-me
todos os dias...” (mae, 35 anos)

“A familia...entdo eu (mde) tive aqui em casa a minha sogra eu tomou conta da
casa em quanto estive nos internamentos, ajudou os meus outros filhos (irméo);
ela teve quase um ano aqui em casa, SO ia para casa dela aos fins-de-
semanda...e se eu ndo estivesse em casa, eles (irmdos) iam para casa do meu
irmdo, em Guimardes... “ (mae, 48 anos)

“Os meus pais sempre nos ajudaram muito também a nivel financeiro e bens

materias, como alimentagdo...Os meus pais ficam sempre com a S., tomam
conta dela e ndo me cobram dinheiro por isso, dao-lhe de comer e tudo...e eu
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ndo pago nada...Sdo sempre ajudas...Se ndo fossem eles, eu ndo sei como é que
tinha sido...” (méae, 38 anos)

“A familia e ndo so...Mas a familia globalmente...” (pai, 48 anos)

Amigos:

“Amigos. Gragas a Deus nos temos bons amigos cd.” (pai, 54 anos)

“Eu acho que tivemos uma onda de solidariedade muito grande e continuamos
a ter, sobretudo emocionalmente... Os meus bons amigos, nas horas certas...”
(mae, 42 anos)

“A familia e os amigos tém apoiado a nivel emocional e houve amigos que até
a nivel financeiro...de me aparecer em casa cheios de sacos com alimentos,
porque pensavam que a gente estava com dificuldades...e estavamos, mas
nunca passamos fome...” (mae, 39 anos)

“A familia e os amigos, alids, ganhamos amigos com o problema da M.” (mae,
43 anos)

Vizinhos:

“tenho aqui uma vizinha, aqui em cima que é muito minha amiga...até tem uma
chave da minha casa...e se ela visse que eu tinha roupa para lavar, punha a
roupa a lavar; se visse que tinha para passar, passava...porque ela também
trabalha de manhd a noite, mas chegava aqui a casa e...tinha sempre tudo
prontinho...” (Mmae, 43 anos)

“Os vizinhos ou amigos, tinham sempre uma palavra de apoio...” (mae, 35
anos)

Conhecidos:

“Os colegas de trabalho ficaram solidarios com a situacdo, por exemplo, no
meu caso (pai), numa ou outra tarefa que eu ndo podia fazer, eles
disponibilizavam-se para fazer...” (pai, 48 anos)

Médicos/ Enfermeiros:

“Os médicos também me ajudaram muito...muito carinhosos, tanto para mim
como para o meu marido...eu ndo tenho razdo de queixa...os médicos eles sdo
do melhor...Foram sempre muito, muito atenciosos...Ainda hoje, quando la vou
ao hospital, perguntam sempre pelo meu marido, se ele estd bem...Em relagdo
a isso ndo tenho razdo de queixa. Mesmo algumas enfermeiras...quase todas
foram sempre muito atenciosas e sempre nos apoiaram muito...Nisso ndo posso
ter razdo de queixa. Sempre foram muito impecéveis para o meu filho e para
nos...” (méae, 39 anos)

Outros Técnicos:

“isto é um bairro social e a Assistente Social tem-nos apoiado muito
também...” (mae, 42 anos)
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6.3.2. Apoio social de Instituicdes

Os pais destas criancas salientam que, infelizmente o apoio prestado pelo
Estado Portugués € em muitos casos, inesistente, querendo isto dizer que, para
além do que se considera comum em muitas outras situacfes de doenca, estes
casos em particular de cancro pediatrico (em que um dos pais tem, na maior parte
dos casos de deixar o trabalho para prestar os cuidados a crianca doente), néo
possuem nenhum tipo de apoio extra, para responder a todas as necesidades que
surgem nestas familias.

“mas em termos do Estado e da Seguranga Social, nunca nos apoiaram em
nada...A D. teve que usar dois bracais e disseram-nos para mandar fazé-los e
depois enviar os recibos a Seguranga Social, e quando fomos chamados 14,
dissemos quais eram as nossas despesas € ainda hoje estamos a espera de uma
resposta...” (pai, 38 anos)

6.3.3. Tipos de Apoio

O apoio dado a estas familias por parte dos elementos ja referidos
anteriormente, centra-se em quatro areas fundamentais no quotidiano de qualquer
familia, mas sobretudo nestas que, por consegéncia da doenca, sofrem inUmeras
alteragBes nas suas rotinas. Deste modo, os pais salientam o apoio prestado a nivel

emocional, financiero, logistico e na alimentac&o.

Logistico:

Os recursos logisticos que os pais e irmaos sentem por parte da familia,
dos amigos e dos vizinhos, referem-se a questdes praticas do dia-a-dia, como o
cuidado dos irmdos menores, a preparacdo de refeicbes e a realizacdo de algumas
tarefas domeésticas.

“Vao além do nivel emocional...Vdo as vezes ficar lda no hospital com a E.;
oferecem-se para sair com as meninas; ficam com elas aqui em casa... ~ (Mé&e,

33 anos)

“Os meus pais ficam sempre com a S., tomam conta dela e ndo me cobram
dinheiro por isso, déo-/he de comer e tudo...e eu ndo pago nada...Sdo sempre
ajudas...Se ndo fossem eles, eu ndo sei como é que tinha sido...” (mae, 38
anos)

“Era mais na parte de desenrascar alguma situagdo, por exemplo, ficar com o
D.; as comidas, numa fase em que o J. tinha que tomar corticéides, ele enjoou a
comida do hospital e tinha uma fome desalmada, entdo, eu (mée) tinha que
levar marmita de casa para um dia e As vezes s6 chegava para meio dia e ele,
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como estava desesperado com fome, eu pedia a minha sogra para levar comida
ao hospital...” (mae, 41 anos)

“Os avos maternos, em termos de disponibilidade, por exemplo de ndo poder
levar a menina (A.) a escola e eles levarem...Nesse aspecto pratico do dia-a-
dia, os avds maternos asseguraram-nos isso... ” (padrasto, 34 anos)

“Quando a irmd teve de ser operada, os meus pais (avos maternos) davam o
apoio logistico ld em casa” (Mde, 43 anos)

“a minha mde também as vezes vinha ai e levava umas roupas para lavar, as
vezes vinha a minha sogra também e fazia o comer para eles os dois...era
assim...tive ajuda da minha sogra e da minha mde.” (Mmée, 39 anos)

“E 0s nossos irmdos...tudo o que fosse preciso...tinhamos sempre apoio da
familia...para orientar a rotina...” (Mm&e, 36 anos)

Financeiro:

“... havia uma tia que dava sempre dinheiro para tomar café, roupa para a M.;
a avo materna dava dinheiro e o avé paterno também...” (mae, 43 anos)

“Os meus pais sempre nos ajudaram muito também a nivel financeiro...”(Mae,
38 anos)

“Tém-nos dado apoio em tudo...financeiro também. Até houve uma senhora
gue no Intermarché p6s 14 uma caixinha e nds para as pessoas contribuirem
com dinheiro, e nos com esse dinheiro, abrimos uma conta para o T., ndo ¢?”
(mae, 43 anos)

“A familia ajudou no aspecto financeiro, emocional...de vir ajudar aqui em
casa quando eu (mae) estava no hospital, para as mitdas (irmas) nao sentirem
muito...Em todo o aspecto...mesmo no aspecto financeiro...ndo foi facil...Eu
(mde) sem trabalho, o meu marido em casa sem receber nenhum dinheiro...”
(mae, 42 anos)

Emocional:

Os Recursos Emocionais salientados pelos pais e irmaos, caracterizam-se
pela escuta ativa e afetos partilhados por familiares, amigos, vizinhos e outros
conhecidos, como por exemplo, telefonemas, visitas, palavras optimistas e outros
“mimos”

“4 minha irmd@ falava comigo, porque ela estd em Franga, quando me
telefonava estavamos ali as horas a falar...porque ela falava que havia “este”
que também estava doente e conseguiu...havia “aquele” que também estava e
conseguiu...que tinhamos de ter for¢a de vontade e isso...” (mae, 34 anos)

“Desde telefonemas, a passar la em casa, a levar um miminho a menina a ver

se quer isto ou quer aquilo, fazererm-lhe coisinhas, irem para la os primos ver
um filme com ela...” (méae, 43 anos)
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“Ao nivel emocional, tentam ser mais carinhosas e para conversar, mesmo a
nivel economico, tudo o que o L. quer...acerca das pessoas que nos rodeiam,
ndo temos que dizer...ndo houve afastamentos nem nada...pelo contrario...eu
acho que houve aproximagdo...Pessoas da familia, principalmente...” (mae, 41
anos)

“Os amigos deram mais apoio emocional, para a gente ter confianga para
superar isto...” (pai 43 anos)

“As pessoas que nos rodeiam deram sempre aquela ajuda...psicologica,
emocional...pronto...” (Mae, 36 anos)

“Os avos paternos e alguns amigos, por exemplo que foram de férias com o D.
e que vinham cé a casa visitar-nos...foram os que mais nos apoiaram...” (mae,
41 anos)

Alimentacgéo:

“Tenho uma irmd que é a que me apoia mais, que até quando estive no
hospital, era ela que trazia as mercearias...mas também jd era mais proxima
dela do que dos outros meus irmdos...” (mae, 43 anos)

“A avé materna faz sempre a sopa” (mée, 43 anos)
“Na altura, quando isto aconteceu, eu ndo tinha mesmo a capacidade nem
para fazer o comer, pronto...estava sempre com aquela “coisa” nas primeiras

trés semanas, para saber o resultado da andlise...e entdo, faziam-me 0 COmer,
isto e aquilo...” (mae, 43 anos)

6.4. Respostas de afrontamento: evitamento

Como tal, o Afrontamento é, de acordo com o descrito anteriormente, outro dos

temas que mais surge nas entrevistas com 0s pais e com 0s irméos, e apesar do
Espirito de Luta ser a estratégia mais utilizada na nossa amostra de irmaos, o
evitamento é também realcado como uma resposta adaptativa, sobretudo por
parte dos pais, através da omissdo de informacdes e o evitar falar sobre a doenca
(tabela 35).

Tabela 35 — Mecanismos de Coping/Respostas de Afrontamento

SUBTEMA SUB-SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS
) omissdo de informagoes X
Evitamento X
evitar falar sobre a doenga X
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A estratégia de afrontamento que os pais mais salientam relativamente ao
didlogo com os irmdos sobre a doenca € o evitamento, essencialmente pela
omissdo de informacdes sobre o caso especifico (risco de vida, resultados
graves...) bem como em muitos casos evitar-se falar do assunto, como forma de

defesa para os pais e perante as ddvidas colocadas pelos irméos.

Omisséo de Informacdes:

“Ela também pergunta, por exemplo, na 2 operagdo ele correu um risco de
vida muito grande e isso ndo lhe dissemos, dissemos que corria um risco
normal de uma operagdo, mas ndo era, estava em risco de ndo sobreviver...”
(mae, 42 anos)

“A unica coisa que falamos com eles ¢ a informacdo que a médica da de
positivo, para eles irem percebendo algumas coisas, mas nao
pormenorizamos.” (pai, 41 anos)

“Nos explicamos a doenga da mana, sO ndo lhe dissemos logo que a mana
corria risco de morrer, ndo é?” (mae, 38 anos)

“A I. também pergunta por outros miudos que ela conhecia la do hospital, mas
ha um menino que nds ndo lhe dissemos que tinha morrido, mas pronto...”
(mae, 38 anos)

Evitar falar sobre a doenca:

“Néo. Nesta casa resolveu-se que ndo se fala sobre o assunto...E porque é
melhor...Para nos ¢ melhor, agora para alguma gente pode ndo ser mas para
nos...quanto menos falarmos, melhor ¢...Nos sabemos o problema, sabemos
que esta doente, mas...para nds, aqui em casa, optamos por ndo falar nada
sobre isso, porque muito afectados ja fomos nos quando descobrimos, ndo é?”
(mée, 34 anos)

“Com ela ndo, junto com ela ndo. Em conjunto ndo falamos.” (pai, 48 anos)

6.5. Consequéncias/Adaptacao

Também na nossa amostra um dos temas que mais aspetos significativos possui na
experiéncia de vida destes irmdos sdo sem duvida as Consequéncias do processo
de adaptacdo. Esta temética caracteriza-se por diferentes sub-temas, tendo em
consideracdo que a pessoa € um sistema isto é, um Ser biopsicossocial e
noologico, e como tal, as consequéncias sdo perspetivadas nos aspetos:

emocionais (pessoal), atividades, mudancas nas relacGes familiares,
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mudancgas nas relagdes sociais, mudancas no sistema de crengas e valores,

mudancas econoémicas

6.5.1. Consequéncias emocionais

Relativamente as consequéncias emocionais (especificas do “eu”), o que mais ¢é

observavel nestes irmdos sdo os medos (morte, recaida, mudangas no irméo

doente, pesadelos, incerteza), estados depressivos/depressdo (tristeza, apatia,

desilusdo), a esperanca e o aborrecimento/zanga (rebeldia, indignacéo, revolta,

ciimes) (tabela 36).

Tabela 36 — Consequéncia do Processo de Adaptagdo: Emocionais

SUBTEMA SUB-SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS
Morte X X
Recaida X X
Medos mudancas no doente X X
Pesadelos X X
Incerteza X
Tristeza X X
Emocionais Depressao Apatia X
Desilusdo X
Esperanca Esperanca X
Rebeldia X
Aborrecimento/ | Indignagao X
Zanga Revolta X
Cilmes X
a) Medos

Os irmaos salientam varios medos relativos a todo este proceso e 0s seus

pais, perspetivam esses mesmos medos através do que eles verbalizam ou

expressam pelos seus comportamentos. Os medos mais relevantes nestes irméaos
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caracterizam-se pelo medo da morte do seu irmdo doente, pela recaida apds os
tratamentos, pelas mudancas que possam surgir no comportamento ou na propria
maneira de ser da crianca doente e ainda, pelos pesadelos que deixam estes irméaos

angustiados e preocupados.

Morte:

O medo da morte € comum nos irmaos e também nos pais destas criancas.
Alguns irmdos verbalizam-no diretamente, manifestando ter “medo que o irmao
morra”, no entanto, muitos outros referem-se a morte de modo indireto, como o
medo de “perder” o irmdo, o medo que ele “nunca mais regresse” ou “acontecer
algo muito mau”.

“medos sim, medo que ele morresse” (irmd, 18 anos)
“Senti que ele tinha medo de perder o irmdo” (mae, 39 anos)

“Que ela nunca mais viesse...” (Chora durante algum tempo...) (irmdo, 10
anos)

“fiquei um bocado preocupado porque ndo queria perder o meu irmdo” (irmao,
13 anos)

“As minhas preocupagées foi...se ia acontecer alguma coisa ao meu
irmdo...morrer...entre aspas...ficar muito doente e acontecer qualquer
coisa...e sempre que eu tinha algum sonho, pesadelo...depois ficava com um
bocado de medo por pensar que aquilo ia acontecer ou assim...” (irmdo, 13
anos)

“Nos temos sempre aquela nogdo de que esta é uma doenga rara e é perigosa e
a morte estd sempre em mente...sempre quer dizer...de inicio, uma pessoa claro
que era isso que pensava...acho que toda a gente...” (irmdo, 19 anos; irmé, 14
anos)

“Eu acho que é assim...é mesmo o medo de a perder...” (pai, 43 anos)

“So no inicio é que eles estavam com medo e perguntavam se o irmdo ia
morrer e muitas vezes, quando eu (mée) estava com o menino no hospital, eles

ligavam e quando eu colocava o telefone para falar, eles sé choravam...” (Mae,
43 anos)

“Tinham também muito medo que a irmd morresse, isso, tinham muito...”
(mae, 36 anos)

Recaida:
A Recaida ¢ vista como o “regresso” da doenca, o ter de voltar a ver o

irmao a ser internado no hospital, a ir novamente com regularidade as consultas, a
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ter de passar outra vez por todo o processo, a ter de sentir novamente a auséncia e
a dor.

“Tenho medo que a doenga regresse e...” (irmd, 18 anos)

“Medo que o irmdo volte a ficar doente e tenha que ir para o hospital com a
mde” (irma, 10 anos)

“Se vai surgiu novamente, se pode haver uma recaida? ” (irma, 18 anos)
“Que o meu irmdo torne a ficar doente ou piore...” (irmd, 15 anos)

“A minha maior preocupagdo é que o meU irmdo tenha uma recaida, tenho
receio que ele e nds tenhamos que passar por tudo outra vez, até porgue 0s
médicos dizem que uma recaida é muito dificil porque ja tiveram a primeira vez
e se tiverem uma recaida, as hipéteses sdo reduzidas, mas eu também né&o sei
muito sobre isso...” (irmao, 19 anos)

“mas tenho um bocadinho de medo que ela possa ficar outra vez doente,
porgque 0s meus pais deram-me um exemplo: que uma menina l& do hospital,
apareceu-lhe trés vezes e depois...ela estava normal e depois voltou a
aparecer...” (irmd, 10 anos)

Mudancas no Irmé&o doente:

Alguns irmaos referem que um dos seus medos é também que o seu irméao,
agora doente, mude...mude na aparéncia, na mobilidade, nas motivagdes, no
humor, nos sonhos...e que possa deixar de ser aquela pessoa que conheciam
antes.

“0 que é que ela pode mudar do que ela era antes de ter a doenga, mesmo a
nivel da escola, do relacionamento; o que é que ela pode mudar; ou mesmo vir
a ter outras doencas; se vai continuar a ser assim muito doente; se vai ser
pior” (irmd, 17 anos)

“O medo da irmd ndo poder andar” (méae, 43 anos)

“Sei la, por exemplo se ele pode ficar...eu acho que ele pode ficar em cadeira
de rodas, ndo sei...acho que sim...e eu nunca mais poderei jogar com ele a
bola...que eu gosto muito de jogar com ele...” (irmdo, 13 anos)

“Tinha medo que ela ficasse paralitica e nunca mais pudesse andar e nem se
mexer...” (irmd, 10 anos)

“F tenho um bocado de medo que se calhar a minha irmd depois disto, talvez
ndo consiga entrar tdo bem na escola. Tenho receio que ela mude muito, no
sentido de se relacionar connosco, se calhar ndo...como ¢ que eu devo
dizer??...Ndo sei...talvez mude para o bem, fique assim, mas talvez fique
mimada, ndo se ligue tanto as pessoas e se ligue mais a ela. E também percebo
gue isso aconteca, porque ela ficou assim de repente e talvez se revolte contra
algumas pessoas da familia que acabam por ter uma atitude menos positiva
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relativamente a ela, ndo a terem apoiado tanto...ela agora é nova, mas mais
tarde, quando souber, pode ficar triste ou ndo...” (irma, 17 anos)

“4 minha maior preocupacao foi quando ela foi operada e disseram que ela
podia ficar cega e depois também, quando da primeira vez...teve de comegar
tudo de novo, porque ela deixou de falar e assim...” (irmdo, 15 anos)

Pesadelos:

“Os pesadelos repetiam-se um bocado ” (irma, 17 anos)

“As vezes tinha sonhos que ele ndo estava bem...” (irmdos, 14,10,10 anos)

Incerteza:

A incerteza quanto a tudo o que pode ou ndo acontecer durante e apds este
proceso € salientado pelos pais como o que mais é demonstrado pelos irmdos. A
inseguranca, a apreensao perante os resultados que véo surgindo e que de um
momento para o outro podem alterar-se.

“A A. esta apreensiva...porque ndo lhe posso dizer que o irmdo ndo vai voltar a
ser operado, ndo lhe posso dizer que o irmado vai ficar bom...ndo [he posso dar
nenhuma certeza, porque ndo tenho como lhe dar...na A. apesar dela ndo falar
muito, noto uma certa apreensdo, mas muito colaborante, muito solidaria com
o irmdo.” (padrasto, 34 anos)

“nos encaminhamos as coisas numa determinada maneira mas que podera
terminar de outra, para a qual ninguém estda preparado” (mae, 43 anos)

“Quando eles perguntam como esta o T. eu ndo lhes digo que esta bom, porque
de um momento para o outro, pode ndo estar bem e entdo, uma pessoa vai por
aquilo que os médicos dizem...” (mae, 43 anos)

“quando estavamos em casa, bastava surgir uma febre para irmos novamente
para o hospital...” (mae, 38 anos)

b) Estados depressivos/depressao

Os irmdos demonstram sintomas caracteristica da depressdo, que revelam a
dificuldade que sentem na adaptacdo a este proceso de cancro. A tristeza é o que
mais verbalizam, embora, para além desta, os pais também observem nestes

irmaos a apatia e a desilusao.

Tristeza:
A tristeza salientada pelos irmaos e pelos pais, € na maioria, uma tristeza

generalizada, uma tristeza visivel através da apatia, do choro, do isolamento, das
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birras ou até mesmo da verbalizacdo deste sentimento, muitas vezes prolongado
no tempo. A ftristeza € resultado das mudangas no quotidiano, do afastamento
fisico tanto do irmdo doente como da mae (nas fases de internamento), da
sensacdo de incapacidade para resolver o problema ou até mesmo para minimiza-
lo e alterar o seu “estado de espirito” e daqueles que os rodeiam. A tristeza ¢
vivida de modo intenso e espontaneo e por isso, transversal a todas as familias que
vivenciam esta experiéncia.

“As pessoas ficaram mais tristes...mais nada...” (irmd, 10 anos)

“Mas havia alturas em que ele estava mais triste e queixava-se de mim, que eu
também dava mais atencdo a irma, pensava que eu gostava mais da irma
porque ela estava doente...” (Mmée, 43 anos)

“Com os amigos, havia fases em que ele andava mais triste e ndo brincava
tanto...” (pai, 37 anos)

“Tristeza, talvez quando estava sozinha, porque ndo demonstrava
muito...porque tinha que dar mais atengdo e dar a medica¢do...” (mae, 35
anos)

“A educadora as vezes dizia que ele estava muito triste” (mae, 43 anos)
“Demonstrava tristeza” (pai, 37 anos)

“Ela andava sempre triste; a gente pensa que aquelas reac¢oes que ela tinha
eram ciumes, revolta, agressividade, quando ela fazia birras...Eu acho que
acima de tudo era tristeza...Ela andava sempre triste e depois a forma que ela
tinha de descarregar as coisas, era fazer birras...e isolava-se muito...” (mae,
38 anos)

“uma professora da I. achou-a muito triste, mais triste, e falou com ela e ela
disse-lhe que estava um bocado preocupada porgue a irma estava outra vez
doente, mas...” (pai, 48 anos)

“A I na altura, notava-se € que ficava muito triste por eu (méde) vir para o
hospital...” (mae, 48 anos)

“ela estava em casa da minha m8e e quando ligava e perguntava, diziam-me
gue havia dias que ela estava mais triste, mais em baixo, mas havia outros que
ndo” (mée, 34 anos)

“Chorava muito numa primeira fase quando a irmd saia do internamento para
irmos para casa e ele chorava muito, por tudo e por nada ele chorava muito.”
(padrasto, 34 anos)

“Ele chora...demonstra tristeza pelo irmdo estar assim...Claro que quando a

gente esta aqui em casa, ¢ natural que ele se mostre mais firme e assim...mas
guando eu vou para o hospital com o irmdo para os tratamentos ou
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internamentos, ele fica muito em baixo e chora bastante, porque eu ja me
apercebi disso varias vezes...” (mae, 41 anos)

“mas os amigos chegaram-me a falar muitas vezes que o meu filho andava
muito triste, que ndo queria conversar muito....e muitaS Vezes, eu chegava a
casa e encontrava o meu filho a chorar sozinho no quarto. E muito
complicado...Quando lhe dei a noticia, ele também chorou agarrado a mim,
que ndo queria acreditar que era verdade...Os proprios amigos notaram que
ele foi muito abaixo...” (mée, 39 anos)

“So andava triste e ndo queria falar muito nem nada...Eu acho que ele se
fechava muito e s6 se sentia bem quando eu vinha a casa ao final da semana e
lhe dava noticias...” (mde, 39 anos)

“No principio ela demonstrava tristeza, muito, mas mesmo muito...” (pai, 43
anos)

“Na altura, para eles foi um choque muito grande...ficaram sempre muito
sensibilizados e custava-lhes muito ver a irma no ponto que ela estava. Eles
ndo se foram muito abaixo, é claro, sentiam pena dela ao ver o que ela sofria e
depois custava-lhes muito estar sem mim e sem ela, porque na verdade nos
estavamos um més no hospital e vinhamos oito dias a casa, depois torndvamos
a ir...era muito pouco tempo e por isso eles sensibilizaram-se mais por vé-la a
sofrer, por vé-la a passar pelos procedimentos da quimio e essas coisas
todas...Mostravam tristeza, a maneira deles, ndo mostravam muito a nos, que
era para ndo nos pdr mais abaixo também, mas nds conseguiamos perceber,
notava-se bem...” (mae, 36 anos)

“Esta segunda fase (recaida) foi ligeiramente pior, porque ja era visto como
um problema resolvido, pensamos nos...ndo quer dizer que ndo se
resolva...mas temos de passar outra vez por uma série de coisas que ja
conhecemos, que ainda é pior do que ndo conhecer...porque quando vamos
passar por alguma coisa mas ndo sabemos bem o que &, temos a expectativa,
ndo temos temor, porque nunca o vivemos...Neste caso ¢ diferente, ja sabemos
pelo que vamos passar, portanto ai ja estamos a antecipar o sofrimento e eles,
esta segunda fase para eles foi um bocadinho isso...foi 0 saber que se vai
passar uma série de outras coisas que ja pensavam que ndo iam passar € nao
sdo nada agradaveis de voltar a viver...” (mée, 48 anos)

c) Esperanca

A esperanca que os irmaos demonstram é algo que no entender dos pais
vai surgindo com o passar do tempo e com a melhoria do estado de saude das
criancas doentes.

“Nos ndo temos problemas, nos temos solugoes para os nossos problemas...”
(pai, 54 anos)

“Também tem a ver com a esperanca que sempre lhes foi incutida e a forma
como elas sempre viram as coisas... ” (pai, 43 anos)
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“Agora tenho é de comegar do zero..Vamos comegar de novo para ndo
estarmos sempre a bater na mesma tecla, e ndo nos faz bem...” (mae, 34 anos)

“Ela agora esta com aquela ideia de que o irmdo ja esta em recuperagdo, que
ndo vai ter mais e quando eu lhe digo que ela tem de ter atengdo que o irmao
esta doente, ela diz que ele agora ja ndo tem nada. Estd com aquela ideia de
que ele ja recuperou e que ja ndo vai ter nada, pronto...” (mé&e, 42 anos)

“Agora ndo, ja estd mais confiante...como vé que 0 irmao conseguiu superar e
vé como ele esta agora...” (Mde, 39 anos)

d) Aborrecimento/zanga

Os irméos apresentam caracteristicas especificas de aborrecimento/zanga
que para 0s pais se tornam visiveis em difrenets areas da sua vida. Deste modo,
estes pais, observam nos irmaos de criangas com cancro rebeldia, indignacéo,

revolta e ciimes.

Rebeldia:

“tinhamos de ir a escola, porque ele se andava a comportar mal, por isso...”
(mée, 41 anos)

“Mas ele tornou-se uma crianga agressiva, que responde aos professores, nao
gosta que lhe chamem a aten¢ao.” (mae, 31 anos)

Indignacao:

“0 porque é que teria de acontecer a minha irma?” Indignagdo, talvez...” (pai,
42 anos)

“Ele as vezes perguntava-me porqué? Porqué? Porqué o irméo? E eu chegava-
Ihe a dizer que ndo havia justificagdo para o porqué...acontecia...acontece a
muitos meninos, a muitos irmdos e familias, e aconteceu também a ele...e
nessas alturas ele normalmente cala-se e ndo diz mais nada, fica a pensar...”
(mae, 41 anos)

“Mae, porqué a nos?” “Porqué a ela tdo pequenina? Podia ser a mim, que eu
ja sou maior...” (Mm@e, 36 anos)

Revolta:
“Tornou-se uma crian¢a mais revoltada em todos os aspectos.” (mae, 31 anos)

2

“amargura, porque “sO acontecem essas coisas a nos...” isso notou-Se

bastante.” (me, 36 anos)

“Ele mostra essa revolta, fecha-se no quarto e comeca a gritar...” (mée, 31
anos)

115



’

“Sentimentos de revolta, inseguranca relativamente a situa¢do da irmd...’
(mae, 31 anos)

“Algumas vezes também demonstrava revolta...” (mae, 35 anos)
“O mais velho talvez sinta revolta...” (pai, 48 anos)

“FEu acompanho-o0 porque ele joga andebol e treina muitas vezes € mesmo 0
comportamento que ele demonstra nos jogos e nos treinos é um comportamento
de alguém que se revoltou muito mas sem saber bem com o qué, mas que
demonstra bastante revolta dentro dele.” (pai, 39 anos)

“Ela, ao inicio, estava revoltada: porque é que aconteceu isso, porque é que
tinha ser ao irmdo...” (Mae, 42 anos)

’

“Acho que ela era ssim porque também estava mais revoltada pela situagdo...’
(mae, 42 anos)

Ciumes:
“so se notou um bocado de ciumes, naquela altura em que ela esteve
sozinha...” (mae, 35 anos)

“Também houve aquelas fases criticas em que ele dizia que nos davamos mais
atengdo a M....aqueles pormenores de crianga...” (mae, 43 anos)

“...as vezes um bocado de ciumes...” (pai, 37 anos)

“Mas havia alturas em que ele estava mais triste e queixava-se de mim, que eu
também dava mais atencdo a irma, pensava que eu gostava mais da irma
porque ela estava doente...” (méae, 43 anos)

“E assim, ela sempre fez birras, mas quando o irmdo teve o linfoma, isso
acentuou-se muito mais...A Pedopsiquiatra do Z.P. dizia-me que ela sentia
ciimes do irmao e depois sentia-se mal por causa disso...” (mae, 38 anos)

“Ela andava sempre triste; a gente pensa que aquelas reac¢oes que ela tinha
eram ciumes” (mae, 38 anos)

“...0 sentimento do irmdo era de ciumes.” (mae, 41 anos)

“...ela é muito ciumenta.” (Mmae, 42 anos)

6.5.2. Atividades

No que diz respeito as atividades, vamos salientar algumas situacGes que
retratam a afetacdo da vida destes irmdos na escola, nos hobbies e nas

responsabilidades (tabela 37).

116



Tabela 37 — Consequéncia do Processo de Adaptacdo: Atividades

SUBTEMA SUB-SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS
menor rendimento escolar X X
Escola menor vontade de estudar X X
o menor concentragao X X
Atividades — -
Ocio reducéo dos passatempos X
N tarefas domésticas aumentadas X X
Responsabilidades - -
maiores cuidados com o doente X X

a) Escola

Na escola, as consequéncias referem-se ao menor rendimento escolar, menor
vontade de estudar e menor concentracdo. A atividade escolar dos irmaos sofre
também algunas alteracbes com a doenca. Irmdos e pais, salientam o menor
rendimento escolar, sobretudo na fase de diagnostico da doenca, a menor vontade
para estudar ou até mesmo para frequentar as aulas e, também, a menor

concentracédo nas aulas e na realizagéo das tarefas escolares.

Menor Rendimento Escolar:

“porque eu andava muito mais preocupada com ele, até na escola e tudo...e foi
quando eu comecei a baixar as notas...Baixei algumas notas ndo para a
negativa, mas a disciplinas que eu era aluna de 5, comecei a descer para 4.”
(irmd, 13 anos)

“Ao nivel da escola, houve ali um periodo de adaptagdo que foi um bocadinho
dificil de tentar conciliar isto...sentiu-se no rendimento escolar, porque houve
uma quebra bastante acentuada...” (padrasto, 34 anos)

“O D. tinha ja problemas de rendimento e claro que eles foram agravados por
causa da doenca” (mée, 41 anos)

“O rendimento agravou-se e o comportamento também...Esse ano foi
terrivel...” (M@e, 41 anos)

“Na escola foi muito abaixo. Ele na altura do diagnostico andava a fazer um
curso e estava com notas muito boas e depois desceu muito...” (mée, 39 anos)

“Na S. sentiu-se um bocadinho mais... Ela era uma optima aluna e foi um

bocadito abaixo naquele 1° més e meio, mas depois foi tudo ao normal, ela
conseguiu recuperar e pronto...” (pai, 43 anos)
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Menor VVontade de Estudar:

“Na escola, depende um bocado, se calhar o tempo para estudar ndo é tanto e
também eu ndo tenho tanta vontade de estudar” (irma, 17 anos)

Menor Concentracao:

b) Ocio

“nas aulas desconcentro-me muito” (irmd, 17 anos)

“Na escola, um bocado distraida, ausente...e muitas vezes ndo fazia o trabalho
de casa” (mae, 35 anos)

“Eu sei que estava na escola sempre com o telemovel e nos intervalos ligava
para a minha mde. Quando ela ndo me atendia ou ndo me ligava, eu ia para as
aulas sempre a tremer... ’se ela ndo me ligou, o que serd que ela estd a fazer
agora, como estara o E?” Ficava sempre com aquela preocupagdo que eu acho
que também me fez descer as notas, porque eu ndo estava com grande
concentragdo nas aulas...” (irma, 13 anos)

“De vez em quando ficava com mais dificuldade em fazer algumas coisas, como
por exemplo estar com mais atencdo nas aulas, porque estava preocupado com
ele” (irmdo, 13 anos)

“As minhas maiores dificuldades eu acho que tém sido concentrar-me na
escola, mesmo, porque eu agora ndo consigo” (irmd, 17 anos)

Os passatempos ou hobbies que os irmdos tinham antes do aparecimento da

doenca foram, na sua maioria, reduzidos. Apesar dos irmdos ndo salientarem, para

0S pais, 0s seus passatempos sdo reduzidos, esencialmente por ndo haver

disponibilidade de tempo para as deslocacOes e a ausencia de um dos pais nas

fases de internamento, condicionando assim os hobbies dos irméaos.

“Nos passatempos, as vezes privam-se de certas coisas...” (pai, 42 anos)

“Se eu tivesse gente que pudesse ficar com a menina eu podia aproveitar o fim-
de-semana para sair mais com o irmao, com o pai e ir por exemplo a um
Centro Comercial, mas assim néo, e ele acaba por ficar preso por causa disso.
Por exemplo: os colegas podem ir ao circo e ele ndo, a ndo ser com os pais dos
colegas.” (mae, 31 anos)

“So estava um de nods (pais) com ele, havia uma série de saidas que ndo
podiamos fazer...tinha de haver uma explica¢do sempre, ou seja, porque ndo se
podia fazer isto ou fazer aquilo...” (pai, 44 anos)

“Nos ndo podiamos sair para muitos sitios, como Centros Comerciais,
restaurantes...nunca podiamos ir todos juntos...Ainda chegamos a fazer uns
pigueniques dentro do carro, no meio do monte, porque o J. ndo podia estar
com ninguém, e assim era uma forma de sair um bocadinho...” (mae, 41 anos)
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“a A. ja quis ir aqui e acola mas ndo era possivel porque..ndo era
possivel...mais nas alturas criticas da doenga...ndo da...” (padrasto, 34 anos)

“No mais novo, ele sentiu de certeza mais estas alteracées na vida da irmd,
porque em termos de actividades extras ele deixou os escuteiros, deixou 0
Karaté, para estar com a irmd...” (mae, 43 anos)

“Estamos sempre em casa também...nunca saimos...” mas depois acaba por
dizer: “Estd bem! O E. (irmdo) ndo pode, nés ficamos...” (Mée, 42 anos)

“lamos sempre para a praia e este ano deixamos de ir e a S. sentiu-se um
bocado presa...lamos todos os dias de manhd para a praia e agora ndo
podiamos ir...” (mae, 42 anos)

c) Responsabilidades

Por outro lado, as responsabilidades alteraram-se e os irmdos revelam possuir
maiores cuidados com o irmdo doente e também que as suas tarefas domésticas
aumentaram. As responsabilidades dos irmdos sdo aumentadas a partir do
diagndstico, fundamentalmente no que diz respeito a tarefas domeésticas e aos
cuidados com a crianga doente. Irméos e pais revelam situacdes concretas e

comuns a maioria das familias neste processo.

Tarefas Domésticas aumentadas:

“comecei a limpar a casa e de vez em quando, para a mae descansar e os pais
estarem juntos, tomava conta da S.” (irmédo, 12 anos)

“Nas tarefas de casa foi um bocado complicado...Pedi-lhe um bocado mais e
depois, ela tentou pelo menos, ir fazendo o minimo...” (Mae, 35 anos)

“Como estavam com o pai em casa, passaram a ter mais tarefas...” (mae, 48
anos)

“Comecei a ter mais tarefas porque a minha mae tinha de estar mais tempo
com o0 meu irmao, tinha de tomar mais conta dele e eu também tinha de ajudar
a minha mée, ndo é? Ajudar a cuidar do meu irmao e a fazer as tarefas
domésticas e quando a minha mée pedia ou ia sair, eu ficava com o0 meu irmao
mais pequeno; arrumava, ndo €? Porque depois ela vinha cansada e ndo tinha
tempo, por isso alguém tinha que ajudar...” (irmd, 15 anos)

“Ela comegou a ter mais tarefas: por a maquina a lavar, tomar conta do irmdo
mais novo, lavar a loica...e por isso as brincadeiras dela foram mais
afectadas...Ela também tinha estas tarefas quando eu ndo estava em casa,
porque eu ia muitas vezes para o Porto, para o hospital” (mae, 34 anos)
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“mas antes alterou um bocado as tarefas que eu tinha que fazer ld em casa;
eram um bocado maiores, principalmente quando a M. esta internada” (irmd,
17 anos)

“Comegaram a ter mais tarefas em casa, que antes ndo tinham: fazer a cama,
por a mesa...” (mae, 43 anos)

“Temos as vezes que fazer um bocadinho mais por ela, porque ela as vezes estd
cansada...” (irmas, 13 e 10 anos)

Maiores Cuidados com doente:

Os Cuidados mais prevalentes nas familias, caracterizam-se pelos cuidados
de higiene, de alimentacdo, os afetos a crianca doente, as ajudas na deslocacédo da
crianga, as tentativas de satisfazer a crianga doente com comidas, brincadeiras ou
pequenos presentes e também a companhia dos irmdos sempre que a crianca
regressa a casa. De modo a minimizarem a dor das criancas doentes, 0s irmaos
alteram os seus habitos de forma a que determinadas comidas, brincadeiras e
passatempos ndo sejam uma “tentacdo” para a crianga doente e como tal, se torne
mais facil ultrapassar as suas limita¢cdes com a ajuda de toda a familia.

“temos de ter mais cuidados com ele, ndo podemos deixd-lo ir para casa de
toda a gente, por exemplo, casas onde tem animais; nés temos de ter uma
higiene maior com o meu irmdo e assim...” (irmd, 13 anos)

“ele é muito carinhoso com a irmd, muito preocupado e qualquer coisa ele vai
ver logo o que se passa. Mesmo quando ela tinha o cateter, ele tinha muito
cuidado com ela, para ndo a deixar descer ou subir sozinha.” (mae, 31 anos)

“E muito cuidadoso ndo sé com a irmd mas com todas as criangas. Desde que
a irma adoeceu que ele se preocupa com todas as criancas, por exemplo:
guando vai na rua e vé uma crianca com algum objecto na boca, diz para
tirar...” (Mée, 31 anos)

“Depois, a irmd teve de usar um colete e ela, nos primeiros dias em que via a
irmd com aquilo, tentava ajudar sempre...” (M@e, 43 anos)

“Temos que ter as vezes de acordar mais cedo para ela tomar 0 pequeno-
almoco melhor, para tomar os medicamentos, temos de acordar com mais
tempo; temos de nos deitar mais cedo; quando brincamos temos de ter mais
cuidado; temos de ter mais cuidado para ela ndo comer chocolate hem beber
coca-cola e por isso, ndo fazemos essas coisas a frente dela; temos de ter
cuidado a brincar para ela ndo cair nem bater com a cabega; temos de ter
cuidado para ela ndo se irritar...” (irmés, 3 e 10 anos)

“Ha mais cuidados para as vezes comer mais cedo; para tomar os
medicamentos a horas; cuidado para nenhuma de nds ficar doente, porque as
vezes ela pode ficar e pegar-nos a nds ou entdo nds ficarmos e pegarmos a
ela...e se ela tiver as plaquetas baixas pode ser perigoso...depois temos de ter
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cuidado mesmo com a nossa saude por causa dela... AQui em casa ficamos
todos um bocado mais preocupados...” (irmds, 13 e 10 anos)

“E preciso ter mais preocupacées devido a ele...Mudou a forma de estar em
casa; estar mais preocupado para ver se ele est4d bem, em vez de estar no
computador ou estar a beira dele do que estar a fazer as coisas que quero...”
(irmdo, 15 anos)

“Quando o D. andava em sessoes de quimioterapia, tinha-Se que ter sempre
bastantes cuidados; uma pessoa tinha de estar acordado durante a noite porque
a quimio era bastante forte e ele tinha que mudar varias vezes a fralda, por
exemplo.” (irmdo, 19 anos)

“Desde a doenca do meu irmdo hd muito mais cuidado em termos de
alimentacéo; a minha mée tenta fazer uma alimentagdo mais equilibrada para
ele comer; temos mais preocupa¢ao com a casa, porque nés tinhamos alcatifa e
por causa do po, tivemos de mudar e pusemos madeira e tentamos fazer os
possiveis para ndo piorar a situacéo dele, porque a nossa casa ganhava muito
po por causa da alcatifa e a primeira coisa que se fez foi tirar a alcatifa e por a
madeira.” (irm&, 13 anos)

“Tém mais cuidado com ela; protegem-na mais... e eu também, fazem-lhe mais
vontades ... Eu tenho mais atengdo com a minha irmd...” (irmao, 15 anos)

6.5.3. Mudancas nas Relacdes Familiares

As mudancas nas Relagdes Familiares podem ser descritas como
negativas e positivas, uma vez que 0s irmaos e 0s pais destas criangas revelam
terem existido mudancas em diferentes aspetos, algumas fragilizaram a familia e

outras, pelo contrario, revelaram-se benéficas sobretudo para o nacleo familiar.

a) Mudancas negativas

Deste modo, como mudancas negativas sdo descritos o afastamento
familiar, nervosismo, menor convivio com 0s pais, menor atencdo aos irmaos,

regras alteradas e refei¢cdes com horarios e pessoas diferentes.

As relacdes familiares sofrem alteragcbes negativas. O afastamento
familiar, o0 menor convivio com os pais e as refeicdes com horarios e pessoas
diferentes sdo evidenciadas tanto pelos irmdos como pelos pais. No entanto, 0s
irmaos sentem que a familia, fundamentalmente os pais, ficam mais nervosos apds
o0 diagnostico da doenca. Por outro lado, os pais revelam que durante todo este

proceso, prestam menos atencdo aos irmaos e que algumas regras sdo alteradas,

121



sobretudo por passarem mais tempo com 0s avés ou outros familiares e por isso, 0

funcionamento familiar e as tarefas quotidianas sdo alteradas (tabela 38).

Tabela 38 — Consequéncia do Processo de Adaptacdo: Mudancas nas Relacdes

Familiares
SuB- . ~
SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS
SUBTEMA
afastamento familiar X X
Nervosismo X
_ menor convivio com os pais X X
Negativas . —
menor atenc¢ao aos irmaos X
regras alteradas X
Mudangcas refeicBes com horarios e pessoas diferentes X X
n - . .
as maior proximidade com o irmdo doente X
RelacGes
Familiares aproximacdo com o pai X
aproximacao dos avos X X
Positivas | aproximacédo de familiares X X
aproximacao com o padrasto X
unido do nucleo familiar X X
Saudade X

Afastamento familiar:

O afastamento familiar descrito pelos irméos e pelos pais caracteriza-se
essencialmente pelo afastamento fisico causado pelos internamentos que 0s
tratamentos obrigam. Este afastamento faz com que naturalmente os irméos
passem menos tempo com a mae ou pai (apesar de em menor nUmero) e a crianga
doente.

“afastamo-nos um bocado, por exemplo, cada um para o seu lado” (irmado, 15
anos)

“Passamos a estar menos tempo juntos” (irmdo, 10 anos)

“os meus pais ndo estavam em casa ou o meu pai so vinha a noite...era
complicado, porque ndo estavamos juntos...” (irma, 18 anos)
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“porque as coisas mudaram significativamente aqui em casa...So estava um de
nos (pais) com ele” (mae, 41 anos)

“A mde e o irmdo estdo menos tempo em casa e comigo” (irm&, 10 anos)
“senti-me um bocado afastada” (irmd, 15 anos)

“Em casa, era so eu e o meu pai, porque a familia estava separada, as
vezes...tipo: estdvamos unidos, sobretudo desde que apareceu a doenga ao meu
irmdo, mas ao mesmo tempo distantes...” (irmao, 19 anos)

“Sentimo-nos mais afastados, porque ndo estavamos tanto tempo com ela e
com a mae, porque ela ficava com a P. no hospital; nédo foi s6 ficar sem a
pequenina mas sem as duas, porque elas estavam as duas no hospital” (irmao,
18 anos; irma, 15 anos)

O meu pai vinha dormir, claro, mas sé vinha mais a noite...” (irmdo, 18 anos;
irma, 15 anos)

“Estava menos tempo com o meu irmdo e de vez em quando com a minha mée e
o meu pai” (irmdo, 13 anos)

“Porque a minha mde ja ndo estava em casa de manhd e entdo numa certa
altura em que ela nunca estava, eu acordava, ia para a escola e as vezes, eu
nem sequer sabia se a noite eu ia estar com ela, porque as andlises do meu
irmdo podiam estar mais baixas e ele ter de ficar no hospital e entdo houve
aguela coisa: 0 meu pai ficava quatro dias, depois ia trabalhar trés semanas
(para a pesca) e depois voltava” (irma, 13 anos)

“A propria rela¢do familiar foi afectada bastante porque, naquela altura, eles
foram desligados da propria mde...” (mae, 36 anos)

Nervosismo:

“Na familia, a minha mde e o meu pai ficaram mais nervosos” (irmdo, 12 anos)
“A familia ficou um bocado mais nervosa. Convivemos mais ou menos, porque
chateamo-nos mais vezes, por exemplo por causa da S.; os pais discutem,
zangam-se, mas depois volta tudo ao normal. Eu assisto a isso e acho que eles
deviam ter mais calma.” (irmdo, 12 anos)

“Mesmo os meus pais: agora discutem muito...muito mesmo...” (irma, 18 anos)
“Foi s6 a minha mde...ficou mais nervosa...” (irmd, 11 anos)

“As pessoas estavam mais nervosas, ds vezes desorientadas e sem saber o que
fazer... a minha mde tinha constantemente ataques de choro e eu tentava
acalméa-la, porque também...ndo é? O meu pai também andava um bocado

afastado, mais nervoso, mais distraido com tudo...” (irmd, 15 anos)

“Andava assim tudo mais nervoso” (irmao, 18 anos; irmé, 15 anos)
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Menor convivio com os pais:

“As maiores dificuldades sdo conviver com a familia, com os pais
principalmente, 0s meus pais ndo estavam em casa ou 0 meu pai so vinha a
noite...era complicado, porque ndo estdavamos juntos...” (irmdo, 12 anos)

“A minha relagdo com os meus pais também mudou: com a minha mde, por
causa do meu irméo, comecei a fechar-me muito, porque eu pedia para falar
com a minha mde e ela dizia: “Eu agora ndo posso. Tenho o teu irmdo... ", era
por isto, por aquilo... e eu fechei-me e ndo desabafava com ela; se eu chorava,
ela perguntava porqué e eu dizia sempre: “Ndo tenho nada. Ndo me venhas
chatear...” (irm&, 18 anos)

Menor atengdo aos Irmaos:

Os pais percepcionam que de facto a sua disponibilidade para atender os
seus filhos que ndo estdo doentes é relamente menor, tanto pelo pouco tempo que
resta dos internamentos, das idas as consultas e tratamentos, mas também pelo
cansago e pelo constante estado de alerta com a crianga doente. No entanto, os
pais também se apercebem que alguns familiares, tal como eles, dedicam mais
atencdo a crianca doente do que propriamente aos irmados, embora o fagcam quase
inconscientemente, uma vez que aquilo que os move é a preocupacao e o desejo
que a crianca doente recupere. Muitas vezes tentam compensar 0s irméos, tendo
contudo consciéncia que nao é suficiente e que o tempo e a disposicdo sdo ainda
escassos para atender a todas as necessidades dos irméaos.

“pouca aten¢do por parte de todos nés” (méae, 35 anos)

“Nos, os pais, acabamos por dar mais atengdo a irmd (doente) do que a ele.
Alids, até as pessoas que vao la a casa se esquecem que ele esta em casa
também.” (mae, 31 anos)

“talvez por nos também ndo termos muito tempo para ele, ndo sei...porque a
irmd ocupa muito tempo.” (Mae, 31 anos)

“a familia também se esqueceu um bocadinho...hd essa tendéncia...as pessoas
ndo fazem por mal, mas é natural...ds vezes sdo esses pormenores que eles
sentem...Entra-se em casa e se calhar a primeira coisa que se faz é ir ter com a
K (doente) e sé depois, passado um bocado, é que se fala com os mitdos e eles
notam isso...essa diferenga...” (pai, 48 anos)

“ela dizia-me que eu tinha que me lembrar que ela e o irmdo também
existiam...e achava que depois ela ficava mais sentida, porque as vezes ia para
a cama e chorava, mas nunca me disse porqué, ndo é? S6 vi que ela as vezes
chorava e eu nem lhe dava muita atengdo, porque também ndo conseguia...eu
tinha a minha cabega...” (Mmae, 34 anos)
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“Na interacg¢do familiar, claro que também existiram algumas mudangas. Eu
acho que eles, porque for¢cosamente tem de se dar mais atencéo a irma que esta
doente, por forca das circunstancias, porque se tem de acompanha-la mais,
porque é preciso ajuda-la a tomar banho e mesmo para andar...pronto, tem
outros cuidados inerentes a esta doenca, acho que, e porque nos acabamos por
esquecer um bocadinho de refor¢ar o apoio aos irmdos” (méae, 43 anos)

“as vezes, ela vem para o meu (mde) colo e diz: “O mde, tu agora ja nem me
das atengdo...” (méae, 42 anos)

“Eu vou-lhe ser sincera...Quando a minha filha adoeceu, eu desliguei-me por
completo dos outros, porque eu € que l& passava a maior parte do tempo (no
hospital).” (m@e, 36 anos)

Regras alteradas:

As regras que caracterizam o sistema familiar em muitas destas familias,
sdo alteradas pelas mudancas inerentes ao processo de cancro. Os horarios, as
companhias e o tipo de refei¢bes, os habitos de sono e de estudo e até mesmo 0s
passatempos dos irmaos durante a semana e o fim-de-semana.

“ela tinha horas para se deitar, ndo via novelas e de repente...em casa da avo,
para ela se sentir melhor, ela via novelas e enfim...isso fugiu um pouco da
minha al¢ada...” (mae, 38 anos)

“Na familia...Eles dormem os dois juntos no mesmo quarto e COMO 0 irmao ia

para os internamentos algumas vezes, o D. ficava sozinho...E eles estdo
habituados a estar sempre os dois; eles fazem companhia um ao outro; eles
deitam-se sempre juntos, acordam sempre juntos...” (mae, 41 anos)

“Nos internamentos, durante o dia ficava a mae no hospital e a noite ficava o
pai, havia sempre uma troca entre nos...Havia rotinas que eram diferentes do
habitual...” (pai, 44 anos)

“Ele passava mais tempo na escola, depois ia para a explicadora e passava la
mais tempo, porque eu, antes ia busca-los a escola mesmo quando as aulas
acabavam, portanto...ele passou a estar menos tempo em casa e mais tempo na
escola, explicadora...” (pai, 44 anos)

“As vezes, nas alturas piores, ele ficava em casa dos avos e era tratado como
um rei, ndo é? Ele queria ver televisdo com o0s pés em cima das
cadeiras...aquelas coisas que os avos deixam fazer ... Por isso, achamos que ndo
houve assim nada de especial...” (mae, 41 anos)

“Tivemos necessariamente que alterar alguma coisa no funcionamento da
familia...A A. ficou um periodo em casa dos avds, foi a maior
alteragdo...quando o J. estava internado ela passou o més em casa dos avos
maternos...” (padrasto, 34 anos)
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Refei¢cbes com horarios e pessoas diferentes:

“sem a mde, como ela estava no internamento, eu (pai) tinha de ir comprar
almocgo e jantar fora com os dois irmdos...isso afectou...” (pai, 48 anos)

“nas refei¢oes muitas vezes ndo estava com a minha mde porque ela estava no
hospital; jantava s6 com o meu pai e almogava sempre em casa da minha avo.”
(irmdo, 19 anos)

“Nas fases de internamento, nos almoc¢os, nos jantares e no vestir, pronto, sem
a mae, como ela estava no internamento, eu (pai) tinha de ir comprar almogo e
Jjantar fora com os dois irmdos...isso afectou...a doenga afectou esse dia-a-dia
normal de uma familia.” (pai, 48 anos)

“e depois também tem a ver com os jantares e com os almogos que nunca sei
bem quem vem e quem ndo vem... como sou eu a preparar nunca sei bem a
certeza...” (irmd, 17 anos)

“Quando elas estavam no hospital, nos almog¢avamos e jantavamos na avo e
guando 0s avés nao estavam, iamos a tia...” (irmdo, 18 anos; irma, 15 anos)

“Mudou. Porque tinha de comer mais vezes na escola.” (irmdo, 15 anos)

b) Mudancas positivas

Como mudancas positivas tanto 0s irmdos como os pais referem: maior
proximidade com o irmdo doente, aproximacdo com o pai, com 0s avos, com

alguns familiares, com o padrasto, unido do nucleo familiar e saudade.

As alteracbes no funcionamento familiar também s8o positivas,
nomeadamente quando os pais revelam que passa a existir maior proximidade
entre os irmdos, entre pai e filhos (irméos saudaveis) e saudade, sobretudo do

irmdo doente e da mée (ausentes nas fases de internamento).

Por outro lado, tanto os irmdos como os pais salientam outros aspetos
positivos nas relagdes familiares, como a aproximacdo dos avls e de outros

familiares, bem como a unido do nucleo familiar (pais e filhos).

Existem ainda outros casos especificos em que os irmdos relatam uma
aproximacéo com o padrasto, que passa a ter um papel fundamental no quotidiano

dos irmaos.

Aproximagao dos avos:
Com a auséncia da mée ou do pai, sobretudo nas fases de internamentos,
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0s avls passam a ter um papel fundamental no acompanhamento dos irmé&os.
Desde o ir levar e buscar a escola e as diferentes actividades extra-curriculares,
orientar as tarefas domeésticas, preparar as refeicdes ou até os netos passarem a
dormir algumas vezes em sua casa oOu vice-versa.

“Eu antes passava o dia com a minha mde, depois comecei a passar o dia com
a minha avé” (irma, 18 anos)

“E muitas vezes ficava ao fim-de-semana com 0s av0s porque nem sempre
podia vir todos os fins-de-semana ver a irma” (mée, 31 anos)

“A avo comegou a ajudar mais: a passar a ferro e a lavar a roupa, a fazer a
comida...” (irmdo, 12 anos)

“Com a minha auséncia, ela ficava com a avé materna, com o avé” (mée, 38
anos)

“Os meus pais ficam sempre com a S., tomam conta dela” (m&e, 38 anos)
“As vezes, nas alturas piores, ele ficava em casa dos avés” (mae, 41 anos)
“Estava aqui a nossa avo,; ligam todos os dias” (irmdo, 19 anos; irmd, 14 anos)

“eu (mae) tive aqui em casa a minha sogra eu tomou conta da casa em quanto
estive nos internamentos, ajudou os meus outros filhos (irméo); ela teve quase
um ano aqui em casa, so ia para casa dela aos fins-de-semana...” (mae, 48
anos)

“Quando o meu irmdo estava internado, como a minha escola fica longe, em
Gaia, eu dormia na minha avo e nem vinha a casa...” (irmd, 13 anos)

“A A. ficou um periodo em casa dos avos, foi a maior alterag¢do...quando o J.
estava internado ela passou o més em casa dos avés maternos...” (padrasto, 34
anos)

“eu noto muito mais dedicacdo dos meus avos. Ja sabia que eles gostavam de
nos porque eles tomaram conta de nds, mas noto muito mais dedicacéo deles:
vdo la todos os dias” (irmd, 17 anos)

“Os meus avés maternos, por exemplo ao terem de ficar com a minha irma. A
tarde, eles estdo sempre 14 em casa e as vezes, a minha avo faz sopa, a sopa da
minha avo é especial e ela agora faz-nos a sopa e leva para nos.” (irma, 17
anos)

“era mais a minha sogra que tomava conta deles e andava mais com eles”
(méae, 36 anos)

“Eu passava pouco tempo aqui em casa; passava mais tempo em casa dos meus
avds.” (irmdo, 15 anos)

“Os avos vieram cd para casa para tomar conta dele...” (pai, 35 anos)
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Aproximacao de familiares:

Os familiares passaram a ter um papel importante no apoio aos irméos e
pais destas criancas com cancro. Tios e primos, tal como os avos, embora nem
sempre com a mesma disponibilidade que estes por questdes profissionais e
escolares, prestam apoio diversificado, sobretudo aos fins-de-semana. Desde

passeios, convivios, refeicdes, tarefas domésticas e afetos.

>

“A familia ajuda a tomar conta de mim, da casa, as vezes davam-me coisas...’
(irmdo, 10 anos)

“houve uma altura em que a K. ndo podia ir para a praia e os irmdos foram
com os familiares...pronto...” (Mae, 48 anos)

“porque eu tinha que ir para a minha tia quando a minha mée ia para o Porto
(hospital) com a minha irm&; eu tinha que ir para a minha tia e ficava la:
comia, dormia e depois levantava-me e ela dava-me o pequeno-almoco e tinha
que ir para a escola” (irm&o, 10 anos)

“mas ele tinha os primos e a “mde Li” (tia) para conversar, mas...” (Mae, 43
anos)

“a 6“ feira, como o nosso sobrinho estudo aqui na faculdade do Porto,
apanhava os primos (os dois irmdos) e iam de fim-de-semana para casa dos
tios” (pai, 48 anos)

“quando ela esteve internada, a nossa tia E. levou-nos para casa dela e ficamos
ld a dormir...foi bem “fixe”... E quando ela vai para o hospital, os pais levam-
nos para casa de outros tios para brincarmos com 0s primos e para nos
distrairmos” (irmas, 13 e 10 anos)

“Talvez devessem conviver mais em familia...acho que so isso foi uma coisa
boa que aconteceu...porque desde que comegamos a estar mais tempo com os
meus avos, da parte da minha mae, comegcamos a sentir todos mais préximos,
além de nos conhecermos mais, comegamos a dar-nos todos melhor, mais
confortaveis...e assim o meu irmdo sempre pode estar mais com os primos..."
(irmd, 13 anos)

“A familia paterna tem feito muito por nos e como sabem que o meu pai é
separado...” (irmd, 13 anos)

Aproximacgao com o padrasto:

“eu quando quero saber mais alguma coisa daquilo que ja sei, eu costumo
perguntar ao Jo. (padrasto), por exemplo, quando 0 meu irm&o esta internado,
estou sempre a perguntar se estd bem, quando é que vem, e coisas assim...”
(irmd, 13 anos)

“quem tem o grande peso é o Jo. (padrasto) porque ele estd com 0 meu irméo

24 horas por dia e estd a tomar sempre conta dele...e no tempo de aulas, eu
nem dou assim grande apoio ao meu irmdo” (irma, 13 anos)
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Uni&o do Nucleo Familiar:
Pais e filhos sentem-se mais unidos durante o processo de cancro. Apesar

do afastamento fisico, as preocupacdes mutuas aproximam emocionalmente 0s
pais e os irmaos, fazendo valer a méxima “Um por Todos e Todos por Um”!

“Ficamos mais proximos porque aqui o problema do meu irmdo, ndo sobrou so
para ele...sobrou para todos...que ninguém tem culpa, mas temos todos que
ajudar...” (irmd, 13 anos)

“Na familia acho que a gente aprendeu a amar mais, acho que houve uma
ligagdo maior, houve uma maior proximidade entre elas (irmds) com a bebé”
(pai, 54 anos)

“As mudangas? Acho que...sempre fomos uma familia, sempre juntos, sempre a
ajudar-nos uns aos outros...e quando o J. adoeceu ainda ficamos mais unidos,
mais juntos...” (irmdo, 13 anos)

“houve alguma aproximagdo entre nos (nucleo familiar)...” (irm&o, 19 anos;
irma, 14 anos)

“Teve de haver um reforco da nossa parte, até porque o pai além de trabalhar
também estuda e isso foi uma questdo que a filha faz e que fez muita forca para
0 pai continuar a estudar, mas isso implica de todos nés um esforco muito
grande” (Mmae, 43 anos)

“procuramos continuar sempre a fazer programas de grupo, por exemplo:
procuramos ir a um cinema onde possamos ir todos; no vou eu e o pai e eles
ficam em casa...” (Mmde, 43 anos)

“Quando soubemos que ele estava doente, estavamos mais juntos todos”
(irmdo, 15 anos)

”»

“Na familia, acho que nos unimos mais ainda...” (pai, 42 anos)

Maior proximidade com Irmao doente:

Os irméos sentem necessidade de se aproximarem mais da crianca doente.
As separacOes causadas pelos internamentos, o sofrimento que a crianga
demonstra, todas as consequéncias visiveis causadas quer pela doenca quer pelos
tratamentos...todo este processo leva a uma maior proximidade, ou se quisermos,
empatia dos irmdos para com a crianga doente, aproveitando todas as
oportunidades para conviverem e partilharem brincadeiras e afetos.

“Nos fins-de-semana que a K. estava em casa, 0s irmaos nao saiam, ficavam
aqui em casa para acompanhar a irmd, para estar com a irmd” (mée, 48 anos)

’

“Ha uma compreensdo maior, uma solidariedade maior da parte das irmds...’
(padrasto, 34 anos)
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“Foram sempre do tipo “almas-gémeas” os dois, apesar da diferenca de idades
ser de 3 anos, mas funcionam sempre em conjunto, por isso eu penso que ele
assumiu que deveria fazer companhia a irma e entdo comegou a arranjar
desculpas para ndo ir ao karaté e depois ao sdbado também aos escuteiros:
porque a irmd coitadinha, ficar sozinha!!!...” (mae, 43 anos)

“Com a familia, acho que ele se tornou muito proximo ao irmdo, procura
ajudar em tudo” (Mde, 41 anos)

“Eu acho que eles se sentem mais unidos, ndo sei...sentem-Se mais amigos, é
isso...” (pai, 42 anos)

“quando D. vinha a casa, eu notava que ele s6 queria estar a beira dele” (mae,
39 anos)

“Eles foram sempre amigos dele; demonstraram amor e carinho pelo irmdo,
sempre...até quando eles andam ai com as bicicletas, poe-no em cima e andam
ai no pdtio com ele...” (pai, 41 anos)

“Nos (irmas) também ficamos mais proximas umas das outras...” (irmd, 11
anos)

“ele tornou-se mais proximo ao irmao, porque a diferenca de idades era muito
grande entre ele e 0 irmdo e antes, eles eram tipo “cdo e gato”, estavam
sempre pegados...” (mae, 41 anos)

“Eu acho que eles se sentem mais unidos, ndo sei...sentem-Se mais amigos, é
isso...E como uma familia unida...” (pai, 42 anos)

“A relagdo dele com a familia, acho que ficou mais proximo de nos, ndo é? Ele
ja é muito préximo de noés, ja é muito caseiro e com isto tudo, acho que ele
ficou mais sensivel as coisas...” (mée, 39 anos)

“acarinhava-0 muito, levava-o para a beira dele para brincar um bocadinho
com ele, para tirar aquelas saudades que sentia...” (Mmée, 39 anos)

Aproximacao com o Pai:

Alguns irméos salientam que este processo permitiu uma maior

proximidade com o pai, uma vez que o tempo livre é passado em conjunto com

ele, as refeicdes, as tarefas, o dia-a-dia é partilhado com o pai porque € este que,

nas alturas dos internamentos fica em casa, tentando dar continuidade ao

quotidiano que existia antes do aparecimento da doenga. Esta proximidade para

alé de fisica, € fundamentalmente emocional, na partilha de preocupacdes, davidas

€ mimos.

“porque o pai ainda passava bastante tempo com eles, a noite e assim” (Mae,
36 anos)
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“Ele tinha sempre mais o meu apoio, porque eu tentei fazer sempre a minha
vida normal, sé ia ao hospital duas ou trés vezes por semana, para levar roupa,
mas a mae ndo, ficava 14 no hospital sempre...Eu a noite, ia sempre ter com
ele.” (pai, 37 anos)

“como o pai estava com ela a hora do almogo e depois a noite” (mae, 38 anos)

Saudade:

Os internamentos, as consultas e tratamentos quase diarios que exigem
estar longas horas nos hospital levam a que a crianca doente e a mée (na quase
totalidade da amostra) estejam ausentes em muitos momentos do quotidiano dos
irmaos e por isso, a saudade é comum em todos eles.

“O que eles mais mostravam era a saudade que eles sentiam” (mae, 43 anos)

“Quando a bebé estd no hospital, elas parece que vao para a escola pensando
nisso e quando chegam a casa, perguntam: “Pai, a E. ja chegou? Ela vem
hoje?” (pai, 54 anos)

“Eu acho que ele...pronto, pode sentir a nossa falta, porque ndo estamos aqui e
ele esta habituado a chegar da escola, do treino e mesmo quando vai sair, liga-
me muitas vezes a saber se esta tudo bem, se o irmdo esti bem e essas coisas
todas...” (mae, 41 anos)

“Nota-se é que tém saudades do irmao e da méae, porque quando eu (méae) vim
para casa, SO ndo me tiraram a roupa porque eu ndo deixei...” (mae, 43 anos)

“As vezes eles telefonavam a chorar e diziam que tinham saudades minhas e
assim, mas foi um ano e meio de corte completo em relacéo a eles, admito que
foi...do meu lado foi...” (mae, 36 anos)

“custava-lhes muito estar sem mim e sem ela, porque na verdade nds estavamos
um més no hospital e vinhamos oito dias a casa, depois torndavamos a ir...era
muito pouco tempo” (Mé&e, 36 anos)

“O meu marido deu com ele algumas vezes a chorar no quarto e dizia que tinha
saudades da mae, mas nds sabiamos que era por causa da irmd” (mie, 36
anos)

“Da primeira vez, eu (mde) ainda estive la no hospital com a irmd dois meses, e
ele sentia a nossa falta, claro...” (mae, 36 anos)

6.5.4. Mudancas nas Relag¢6es Sociais

As mudancas nas RelacGes Sociais devem ser encaradas como positivas e

negativas, atendendo ao que os irmé&os e os pais nos relataram (tabela 39).
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Tabela 39 — Consequéncia do Processo de Adaptacdo: Mudancas nas RelacGes

Sociais
SUBTEMA SUB-SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS
menor contacto com 0s amigos X X
Negativas |afastamento das pessoas em geral X X
Mudancas nas
Relactes Isolamento X
Sociais . .
o vizinhos mais préximos X
Positivas — -
aproximacao dos amigos X X

a) Mudancas negativas

Deste modo, como mudancas negativas salientaram o menor contacto com

0S amigos, o afastamento das pessoas em geral e o isolamento.

Ao nivel social, irmdos e pais relatam situacGes concretas em que as
relacBes dos irmdos foram afetadas negativamente, tanto pelo menor convivio

com os amigos como pelo afastamento das pessoas em geral.

Os pais notam também que os irm&os se isolam muito, havendo fases em

que se fecham no quarto nao querendo falar ou sair com amigos.

Menor contacto com 0s amigos:

“Afastei-me mais dos meus amigos” (irmd, 17 anos)

“ndo podia estar com 0s meus amigos e também n&o ia tantas vezes para a rua
brincar com os meus amigos jogar a bola, porque tinha de ajudar em casa.”
(irmdo, 12 anos)

“Com os amigos, havia fases em que ele andava mais triste e ndo brincava
tanto...” (pai, 37 anos)

“A relagdo da irmd com os amigos, convive ligeiramente menos com eles
porque nem sempre é possivel...por muito que se tente...a A. ja quis ir aqui e
acolda mas ndo era possivel porque...ndo era possivel...” (padrasto, 34 anos)

“As vezes quero ir para casa de alguma amiga minha e ela diz-me que n&o quer

ficar sozinha e entdo fico com ela para ndo a deixar ficar sozinha...” (irmd, 13
anos)
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Afastamento das pessoas em geral:

“Eu também acho que as pessoas se afastam um pouco de nos devido a esta
situagdo.” (mae, 31 anos)

I

as eu achava que aquelas pessoas que gostavam de nos, viessem cd, mas
ndo vieram, afastaram-se, parecia que era uma doenga que se pegava, nao
sei...e isso eu notei porque ndo vi ca ninguém...” (Mae, 34 anos)

“mas eu nunca vi ca ninguém...nunca, nunca, nunca...eu fiquei admirada...que
eu até dizia: “G. ninguém gostava de nos...que ninguém cd vem...” (mae, 34
anos)

“Agora é que estou a lembrar-me das coisas...porque eu acabei por me afastar
das pessoas” (irmd, 17 anos)

“Até deixaram de vir aqui porque a situacdo em que eu estou...se calhar
pensavam que eu lhes ia pedir dinheiro e entdo deixaram de aparecer,
deixaram de comunicar, até nem telefonemas, sabe? “ (mae, 39 anos)

Isolamento:

“acho que se recolheu mais em casa e as vezes os colegas convidavam para ele
ir aqui ou acold e ele ja nao queria...” (mée, 39 anos)

“...e isolava-se muito...” (mae, 38 anos)
“...nem sempre a pessoa tem a mesma disposi¢do para sair...” (irmdo, 19 anos)

“Ele é uma crianga que ndo fala muito connosco, isola-se e fecha-se no
quarto.” (mée, 31 anos)

’

“Mas quando a irma esteve internada, ele sentia-se isolado, ndo saia de casa.’
(mae, 31 anos)

“Acabamos por ficar mesmo isolados em casa e se sai um de nos tem de ficar o
outro para tomar conta...” (mée, 31 anos)

“Ela na altura isolou-se...E assim, ela sempre fez birras, mas quando o irmao
teve o linfoma, isso acentuou-se muito mais...” (Mmée, 38 anos)

“Ela agora esta bem, mas no inicio foi muito complicado, foi uma fase em que
ela se isolou e foi muito abaixo” (mae, 38 anos)

“Eu acho que ele se fechava muito e so6 se sentia bem guando eu vinha a casa
ao final da semana e lhe dava noticias...” (mae, 39 anos)

b) Mudangas positivas

No que diz respeito as mudangas positivas, podemos referir os vizinhos

mais proximos bem como a aproximicdo dos amigos.
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Os irmaos salientam que felizmente também existiram alteragdes positivas
ao nivel das suas relagdes sociais, como a aproximacdo dos vizinhos e também
dos seus amigos, sendo com estes ultimos que muitas vezes desabafam. Os pais,
observam exatamente esta maior proximidade por parte dos amigos, real¢ando

que esta relacdo parece ter sido reforgada.

Vizinhos mais proximos:

“Os vizinhos também apoiaram...quando a minha mde vinha para casa, eles
diziam: “se precisares de alguma coisa...” (irmd, 18 anos)

“Os vizinhos, tomavam conta da casa e também dos animais: dois passaros,
dois gatos e duas cadelas...” (irmdo, 10 anos)

“até aqui de perto (vizinhos) que se eu precisasse de alguma coisa, podia
contar com eles e assim...e é bom poder ouvir isso...” (mae, 39 anos)

“As pessoas ddo apoio...alguns vizinhos la da mercearia da minha mée; as
vezes a minha irma esta la e as vezes esta cheia de sono e 0s vizinhos levam-na
para casa deles para ela dormir...” (irmao, 15 anos)

Aproximacao dos amigos:

“entdo falava mais com as minhas amigas” (irmd, 18 anos)

“A relagdo dele com os amigos dele e os nossos, ficou refor¢cada” (mae, 41
anos)

“Os amigos, conversavam...” (irmdo, 15 anos)

“O D. nas férias, como nos ndo podiamos ir para fora, ele chegou a ir com uma
amiga para Espanha uma semana, acabou ele por fazer férias com 0s nossos
amigos...” (mée, 41 anos)

“Da-me a ideia que os amigos ajudaram muito; da-me a ideia que a maneira
deles, se calhar alguns desajeitados...eles ajudaram, eles compreenderam”
(méae, 48 anos)

“Os amigos falam connosco” (irmd, 11 anos)
“ela entretinha-se Com os amigos na escola” (mae, 34 anos)

’

“Quando é para desabafar, costumo falar com a minha melhor amiga...’
(irmé, 13 anos)

“Sai muitas vezes com os amigos para ir ao cinema, para ir almogar com
eles...” (pai, 39 anos)

“sdo amigos impecdveis e também o ajudavam muito quando eu ndo estava
ca...tentavam conforta-lo.” (mée, 39 anos)
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“essa minha amiga foi aquela que me apoiou mais, ela percebia-me melhor, ela
vinha aqui para casa e se visse que eu estava ou que ia comecar a chorar, ela
mudava logo de assunto, falava de coisas que ela fazia na escola, com os
amigos, porque ela é também daquelas alunas que faz as asneiras na
sala...(risos) e eu sou o oposto a ela, na escola, ela fica com a diversdo
toda...Ela é que me fazia rir quando eu sentia vontade de chorar, ela era a
Unica que me conseguia por a rir, fichvamos aqui as duas as
gargalhadas...Quando eu precisava de esquecer aquilo, ela percebia e mudava
logo de assunto, conseguia fazer com que eu comecgasse a rir naquele momento
e esquecesse aquelas coisas todas...” (irma, 13 anos)

“ela desabafava mais com as amigas, queria conviver mais com as amigas.
Quando elas estavam aqui em casa, elas animavam-na...Achamos que ela
sentia a falta das amigas, para as brincadeiras, para ela esquecer, era uma

forma de ela esquecer...Achamos que ela se dedicou muito as amigas...” (Mae,
42 anos)

6.5.5. Sistema de Crencas e Valores

O sistema de crencas e valores é também alterado e segundo a perspetiva dos pais
e dos irméos, estas mudancgas baseiam-se no crescimento pessoal e em crengas

religiosas (tabela 40).

Tabela 40 — Consequéncia do Processo de Adaptagdo: Mudancas no Sistema de
Crencas e Valores

SUBTEMA SUB-SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS

maior autonomia X

Crescimento

Crengas Religiosas |descrenca em Deuss

[ —— amadurecimento dos irméos X
Mudangas no - —
Sistema de maior sensibilidade X
Crengas e abandono de Deus X
Valores
X
X

crenca em Deus

a) Crescimento pessoal

Relativemente ao crescimento pessoal, o0s irmdos revelam maior

autonomia, maior sensibilidade e amadurecimento.

Os irmaos sofrem também inimeras mudancas no seu crescimento pessoal
e 0S pais observam isso quando salientam que estes irmdos revelam maior

autonomia e um amadurecimento gradual, sendo que este proceso lhes permitiu
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ainda uma maior sensibilidade para consigo,com 0 outro e com as suas

necesidades.

Maior Autonomia:

Todas as alteracGes causadas pelo processo de cancro de uma crianca
exigem dos irmdos maior autonomia em tarefas do quotidiano, tanto escolares
com domeésticas. Além disso, a capacidade de resolucdo de problemas é também
“posta a prova” em aspetos praticos do dia-a-dia, como a higiene, a alimentacéo, o
estudo, entre outros.

“Ele toma muito bem conta da irmd. Se eu tiver que sair, algo rapido, ele é
capaz de ficar com ela, mudar-/he a fralda... ” (mée, 31 anos)

“foram 6 meses, era ela que orientava aqui em casa; ela é que se tinha que
desenrascar; teve mais responsabilidades” (mae, 42 anos)

“Nas fases de internamento, em vez de ser eu a dar-lhe banho, ela ai ja
comegou a fazer isso sozinha; a por as coisas dela para a escola, o lanche,
tudo...coisas que era eu que fazia, ela comegou a fazer...” (mae, 43 anos)

“Ela comegou a ter mais tarefas: por a maquina a lavar, tomar conta do irmdo
mais novo, lavar a loi¢a...” (Mae, 34 anos)

“Comegaram a ter mais tarefas em casa, que antes ndo tinham: fazer a cama,
por amesa...” (mae, 43 anos)

“Ainda a pouco, a mde foi com o irmdo para o hospital e eles levantam-se,
fazem a cama deles sem ser preciso dizer nada...” (pai, 41 anos)

Amadurecimento:
Os irmaos revelam maior capacidade de entendimento ou compreenséao de

diferentes situacBes. Tornam-se mais sensiveis as necessidades dos outros,
compreendendo as exigéncias que lhes sdo feitas tanto direta como
indirectamente, permitindo-lhes o amadurecimento ao nivel das relacGes, tanto
intra como interpessoais.

“Ela cresceu como menina, em vez de ser uma menina, foi uma mulher, ndo
é?” (mée, 34 anos)

“E também cresceu um bocadinho...” (mée, 38 anos)
“Hd uma compreensdo maior” (padrasto, 34 anos)

“A A. apesar dela ndo falar muito, noto uma certa apreensdo, mas muito
colaborante, muito solidaria com o irmdo.” (padrasto, 34 anos)
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“Acho que a irmd mais velha cresceu um pouco mais, amadureceu...” (mae, 43
anos)

“esta sempre preocupado se eu estou bem, se preciso de ajuda...Agora tem
ajudado bastante com esta situagdo.” (mée, 41 anos)

“Achamos que se tornou mais adulta, ficou a entender que ndo é so aos outros
que pode acontecer, que isto pode acontecer a qualquer um...achamos que se
tornou mais mulherzinha...” (mae, 42 anos)

“Ela consegue, ela propria, dar a volta as coisas, a0 menos é o que ela nos da
a entender...” (Mae, 42 anos)

“as vezes reclama um bocado comigo (mde) e com o pai: “Estamos sempre em
casa também...nunca saimos...” mas depois acaba por dizer: “Esta bem! O E.
(irmdo) ndo pode, nos ficamos...” (Mmae, 42 anos)

“eles tentavam sempre disfar¢ar para nos ndo sentirmos ainda mais...” (Mae,
36 anos)

“Ela até compreendeu muito bem que a mana precisava da mde e que
realmente eu (mde) precisa de estar no hospital com a mana...” (mae, 38 anos)

“O que nos da a entender € que ela compreendeu que a irma precisava da mae
e soube distinguir isso, soube compreender” (pai, 38 anos)

“A I. era carinhosa, compreensiva, muito preocupada com a mana...” (mée, 38
anos)

“ela preocupa-se com 0S meninos que conhece; pergunta quem eu vi quando
vou a consulta...” (mae, 38 anos)

Maior Sensibilidade:

Emocionalmente os irmédos estdo mais fragilizados. As auséncias, as
incertezas, as mudangas repentinas, o sentimento de incapacidade para resolver o
problema de saude do irmdo...tudo isto resulta numa maior sensibilidade face a
situagdes que de certo modo transmitem algum tipo de “ataque” , como chamadas
de atencdo, ou tom de voz elevado, mas também no que diz respeito ao atender as
necessidades dos outros (irmdo doente, pais, familiares, amigos e pessoas em
geral) com o objectivo de Ihes proporcionar bem-estar.

“Come¢a a chorar com qualquer coisa que lhe digam, qualquer
contrariedade. Ele enerva-se e chora muito facilmente.” (mde, 31 anos)

“andava sempre com o irmdo, tinha aqueles cuidados...quando andava em
casa, estava sempre comigo e com o irmdo...” (mae, 35 anos)

’

“Ela ressente-se quando a mde esta ausente e quando as coisas pioram...’
(mae, 38 anos)
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“quando ela estd pior e esta no hospital, eles ficam preocupados como é
obvio...” (pai, 48 anos)

“Se chegaram mais a nos, ficaram mais sensiveis, parece que ficaram mais
amorosas depois que veio a tona essa doenga...parece que elas ficaram mais
afectivas...” (pai, 54 anos)

“mandavam muitos beijos para a irmd, escreviam muitos bilhetinhos.” (Mae,
43 anos)

“quando foi para casa sempre foram muito atenciosos com ela, muitos mimos,
buscar isto, buscar aquilo, aqueles miminhos todos...” (mae, 43 anos)

“acho que ele ficou mais sensivel das coisas...” (Mmde, 39 anos)

’

“ficaram muito mimalhos eles...querem todos, os trés, a nossa atengdo...’
(mae, 43 anos)

“ficaram sempre muito sensibilizados e custava-lhes muito ver a irmad no ponto
que ela estava.” (méae, 36 anos)

“ela preocupa-se com 0S meninos que conhece; pergunta quem eu vi quando
vou a consulta...” (mae, 38 anos)

b) Crencas religiosas

As crencas religiosas foram igualmente afetadas com todo este processo
da doenca e questbes relacionadas com Deus foram focadas por alguns dos

irmdos: abandono de Deus, descrenca em Deus ou pelo contrario crenca em Deus.

As crengas religiosas sdo afetadas por todo este proceso. Os pais,
observam que os irmaos verbalizam varias vezes a sensacdo de abandono por

parte de Deus e portanto a sua descrenca Nele.

Contudo, existem familias que, independentemente do diagndstico e do

proceso doloroso que vivenciam, continuam a acreditar em Deus.

Abandono de Deus:

“Talvez tenham sentido abandono, ndo sei...” (pai, 42 anos)

“Se ele queria tanto o irmdo, porque é que Deus o queria agora tirar o irmdo?
O que ele tanto desejava e agora o queria tirar...” (Mae, 39 anos)

Descrenca de Deus:

“se Deus existisse, o irmdo...nunca teria acontecido isto ao irmdo...” (méae, 39
anos)
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“se eu lhe digo que ele podia rezar um bocadinho...nesse aspecto acho que ele
ndo acredita...” (mae, 48 anos)

“... Tanto que ele adorava e era muito crente em Jesus e perdeu essa crenca
que tinha...” (mé&e, 39 anos)

Crenca em Deus:

“primeiro nos cremos que hda um Deus que pode suprir todas essas coisa,
entendeu?” (pai, 54 anos)

“...as coisas resolveram-se e agora estd bem, gracas a Deus...” (mae, 34 anos)

6.5.6. Mudancas Econdmicas

A adaptacdo a doenca também implicou algumas mudangas econdémicas, realcadas

pelos pais destas criancas (tabela 41).

Tabela 41 — Consequéncia do Processo de Adaptacdo: Econdémicas

SUBTEMA SUB-SUBTEMA CONTEUDOS IRMAOS | PAIS

Econdmicas Problemas financeiros X

Os pais revelam que esta doenca e todo o proceso inerente a ela traz
inimeros problemas financeiros, tanto pelas exigéncias proprias da doenca
(medicamentos, productos, objetos...) como pelo facto de um dos pais ter de
asumir o papel de cuidador a tempo inteiro e por isso, devera, na maior parte dos

casos, abdicar do seu percurso profissional e por conseguinte, do seu rendimento.

“Eu (pai) por exemplo, tive que ficar de baixa durante uns tempos, apesar de
estar praticamente a trabalhar; ela (mée) ndo esteve de baixa porque no
emprego facilitaram, mas...ia trabalhar alguns dias e outros ficava com ela no
hospital, mas isso afectou obviamente a minha vida profissional...” (pai, 48
anos)

“porque o meu marido tinha que ir trabalhar desde as oito da manhd até as
seis da tarde, alguém tinha de trabalhar nesta casa, porque sendo, chegava ao
fim do més e nds n&o tinhamos dinheiro para comer, beber e para as despesas,
ndo é?” (mae, 34 anos)

“na altura a D. usava fralda e cada xixi que ela fizesse, por mais pequeno que
fosse, a fralda tinha de ser logo retirada...e por exemplo, na alimentagdo, se
ela no prazo de uma hora ndo comesse, 0s alimentos tinham de ir para o lixo;
ou por exemplo nos cremes para o rabo, que eram carissimos e tudo...gastamos
muito dinheiro nessa altura...” (mae, 36 anos)
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“esta doenca traz uma reviravolta a uma casa, que so quem estd nelas é que
nota, ndo é? Faltas de dinheiro, faltas disto, faltas daquilo...um bocado de
tudo...” (mae, 36 anos)
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V. DISCUSSAO
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Percebemos desde inicio que a adaptacdo ao cancro ndo € um evento isolado e
Unico, mas sim um processo caracterizado por uma série de respostas constantes
que permitem ao sujeito ir cumprindo com as mdltiplas tarefas associadas a vida

com cancro (Barroilhet Diez, Forjaz e Garrido Landivar, 2005).

Ap0s o diagnostico e durante todo o processo de cancro, 0s irmdos podem
apresentar problemas diversos, tanto ao nivel emocional como comportamental.
Como tal, a experiéncia de adaptacéo que os irmaos vivenciam é um processo que
envolve uma série de dificuldades, necessidades, consequéncias positivas e
negativas e resursos especificos. Deste modo, 0 nosso objectivo principal foi
conhecer todos estes aspectos que caracterizam a experiéncia de adaptacdo dos

irmaos de uma crianga com cancro.

Através dos resultados obtidos, pudemos verificar que de facto este tipo de
estudo faz todo o sentido, na medida em que a adaptacdo psicolégica dos irméos a
todo o processo de cancro esta relacionada com uma série de factores implicitos
no quotidiano destas familias. Como tal, vamos agora comentar os resultados que
obtivemos seguindo a ordem dos objetivos do nosso estudo, integrando o0s

resultados tanto da andlise quantitativa como da qualitativa.

Em relacdo ao primeiro objectivo, “descrever as perspectivas dos pais
sobre as dificuldades de adaptacdo dos irm&os”, os resultados mostram que
alguns pais tém dificuldade em abordar o tema ‘“cancro”, sobretudo quando nao
sabem exactamente que informac6es dar aos irmaos, optando na maior parte das
vezes por falarem do assunto apenas quando questionados pelos filhos,
respondendo aquilo que eles querem saber. Porém, quando as noticias a dar nao
sdo as melhores, os pais preferem omitir alguns assuntos, limitando-se a falar dos
resultados dos exames de rotina, dos tratamentos e de alguns cuidados a ter em

casa e nas suas brincadeiras.

Relativamente ao conhecimento da situacdo de doenca da crianca e
adolescente, todos os pais responderam afirmativamente, revelando que os irmaos
sabiam da doenca. Porém, quando confrontados com a questdo sobre se falavam
com os filhos acerca da doenca, as respostas variaram entre 0 nunca a

frequentemente, sendo que uns apenas abordavam a ‘“informagdo positiva” e
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outros conversavam com os filhos sobre os resultados dos exames, os tratamentos

e 0s cuidados necessarios:

Quanto as duvidas que os irmdos possam colocar aos pais relativamente a
doencga, 35% dos pais afirmam que os irmdos ndo colocam ddvidas. Porém, os
restantes 65% dos pais salientaram que as maiores duvidas dos irm&os baseiam-se

em questdes especificas da doenca e/ou tratamento.

No que diz respeito as mudancas que 0s pais percepcionaram no
quotidiano dos irmdos, a Escola, a Familia, a Relacdo com os Amigos e 0s

Hobbies sdo apontadas como as principais areas afectadas.

Foi salientado que na escola, sete dos vinte e cinco irmdos sofreu
alteracdes no rendimento escolar. Porém, o comportamento de alguns irméos
também se alterou quer em ambiente escolar quer em outros ambientes sociais,
sendo que cinco dos pais referem que 0s irmaos se tornaram mais agressivos e

rebeldes.

Quanto as mudancas sentidas na familia, todos os pais revelam que 0s
irmados sentem menor atencao da sua parte, alguns deles pedindo mimos, dizendo
sentir falta da mée pelo facto de em dezanove dos casos ser esta que fica com a
crianca e ou adolescente “doente” no hospital na fase dos internamentos. Além
disso, os pais referem ainda que alguns dos irm&os se tornaram mais maduros,
sensiveis, preocupados e responsaveis, sendo que para quatro dos irmdos as
tarefas de casa aumentaram e nos restantes se tenham mantido porque na maior
parte das vezes, na auséncia dos pais, 0s avos, tios ou até mesmo 0s vizinhos é

que tratavam de algumas das tarefas.

Na relacdo com os amigos, foi notado em sete dos irméos alteragdes no
relacionamento com os amigos, isolando-se e passando menos tempo com eles
para poderem dedicar mais tempo a familia. Porém, apesar de os restantes irmaos
manterem a relacdo com os amigos, estes sentem-nos mais tristes e reparam que a
maioria ndo quer abordar o assunto da doenga com eles, aproveitando esses

momentos para se distrairem.

Por ultimo, relativamente aos hobbies, os pais referem que para dez dos

irmdos o numero de hobbies foi reduzido pelo facto de eles préprios querem ficar
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mais por casa ou porque passaram a ter outras responsabilidades ou ainda porque
necessitam dos pais ou outros adultos para as deslocagdes.

A perspectiva dos pais relativamente a adaptacdo dos irmdos a todo o
processo relacionado com a doenca é distinta. Na opinido dos pais, sete dos
irmdos estdo a adaptar-se bem, embora em determinadas fases da doenca
demonstrem maior preocupagdo. Porém, a excepc¢do de um caso, em que 0s pais
revelam que o irmdo inicialmente parecia estar a adaptar-se bem e com o passar
do tempo tem demonstrado comportamentos de revolta e alteracfes de humor,
todos os outros dezassete irmaos, segundo a perspectiva dos pais, apds o
diagnostico, ndo compreenderam e demonstraram grandes dificuldades em se
adaptar e aceitar a situacdo, embora sintam que com o passar do tempo se estejam
a adaptar razoavelmente, demonstrando contudo grande preocupacdo e dificuldade
em lidar com algumas das alteracGes nas rotinas e com a auséncia de um dos pais

e do irmao/a “doente” em fases de internamentos.

A Anaélise qualitativa permitiu-nos também observar que a percepc¢do dos
pais sobre as mudancgas no quotidiano dos irmédos nem sempre vai de encontro a
realidade manifestada pelos filhos. Contudo, os pais percebem que a maior
alteracdo sentida pelos irmdos é a reducao de atencdo dada por eles, em relacdo ao
filho doente, assistindo muitas vezes a manifestacdes quanto a necessidade de
afecto por parte dos irmaos. Além da percepc¢do das alteracbes no meio familiar,
0s pais também se apercebem que em alguns casos o rendimento escolar é
afectado, apresentando por diversas vezes oscilagbes nos resultados das
avaliacdes. Outro dos aspectos que, na perspectiva dos pais e em concordancia
com a manifestagdo dos irméos, é também afectado, sdo os hobbies, como as
actividades extra-escolares, fundamentalmente por trés motivos: a dificuldade em
ter algum adulto para substituir os pais nas deslocacbes aos locais; mais
responsabilidades nas tarefas domesticas ou entéo, pela preferéncia dos irméos em

ficar na companhia da familia.

Para a maioria dos pais, a adaptacdo dos irmdos é feita de modo gradual,
embora salientem também que as recaidas originam em muitos casos uma

regressdo no processo adaptativo. Todos os pais parecem ter consciéncia que,

144



apesar da adaptacéo lenta e gradual, os irmdos manifestam grande preocupacéo e
ansiedade e que a fase dos internamentos parece ser a mais dificil de gerir,
sobretudo pela auséncia de um dos pais e do irmao ou irma “doente” e também

pela alteracéo das rotinas diarias.

Durante todo este processo, 0s pais observam nos irmédos sentimentos de
revolta, tristeza, amor, medo e saudade, demonstrando necessidades de apoio
emocional, ou seja, de atencdo, carinho e afecto, mas também um grande
necessidade de informacdo sobre a doenca, embora ndo manifestem directamente

aos pais para evitar situagdes de tristeza e preocupacao.

Relativamente ao apoio prestado pelas pessoas que rodeiam a familia,
verificamos que para a maioria dos casos esse apoio é sentido por todos, embora
existam familias que salientam nem sempre existir 0 apoio que tanto necessitam.
O apoio prestado € na sua maioria por parte da familia alargada baseando-se
sobretudo em apoio emocional, financeiro e instrumental, passando pela escuta,
palavras de coragem, dinheiro para despesas, alimentacdo, tarefas domésticas e
ajuda na orientacdo dos irmdos (levar e buscar a escola e hobbies). Para alguns
pais 0s amigos e 0s Vvizinhos sdo também salientados relativamente ao apoio
emocional. Porém, gostariamos de referir também que nem todos os pais sentem
este apoio das pessoas que pensariam vir a ter, manifestando-se surpresos
negativamente por alguma familia e amigos mais proximos se afastarem ao longo
do processo e pelo contrario, agueles com quem ndo teriam um relacionamento
tdo proximo, manifestam interesse em saber como estdo a correr 0s tratamentos,

apoiando emocionalmente.

Ao nivel geral, os resultados obtidos relativamente a perspectiva dos pais,
coincidem com as conclusfes de estudos ja realizados anteriormente, como por
exemplo o estudo de Sargent e seus colaboradores (1995) em que 60% dos irméos
revelaram problemas na adaptacdo geral, competéncia social, saide, desordens
emocionais e comportamentais, ajustamento académico pobre e conflitos entre

irmaos.

Estes resultados, reforcam o que Essen e Enskér (2003) defenderam no

final de um dos seus estudos, relativamente aos cuidados a ter com os irmaos, em
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que pais e enfermeiros, salientaram a importancia da diversdo, do apoio
emocional, da vida familiar, da informacdo sobre a doenca, do quotidiano, da

participacdo no processo da doenca, nas competéncias sociais e no tempo.

Contudo, a Entrevista aos Pais permitiu percebermos que alguns pais tém
dificuldade em compreender a adaptacdo dos irmé&os, referindo-nos que a
preocupagdo com o filho ou filha “doente”, acaba por limitar a sua dedicacdo, o
Seu pensamento e a sua percepgdo a outros assuntos ou a outras pessoas, por mais

significativas que elas sejam nas suas vidas...

Através deste estudo, pudemos também alcancar o segundo objectivo
“conhecer as areas mais afectadas no quotidiano dos irméaos apds o diagnostico”,
percebendo que as maiores alteracfes no quotidiano dos irméos dizem respeito a

relacdo familiar, tarefas e hébitos ou responsabilidades e a relacdo com os amigos.

No que diz respeito a relagdo familiar, foi salientada por vinte e quatro
irmaos a auséncia da mde e do irmdo/irma “doente” nas fases dos internamentos,
embora também salientem o maior convivio com os avoés e 0s tios na auséncia dos
pais, a alteracdo dos horéarios das refeicdes e do tipo de brincadeiras que tinham

com a crianca ou adolescente “doente”.

Quanto as tarefas e habitos, dezassete irmdos revelaram que tém mais
tarefas e cuidados em casa, quer na limpeza como nas refeicdes, tendo-se
tornando mais autbnomos em algumas tarefas e ajudando a cuidar do irmao/a

“doente”.

Por outro lado, dez irméos, dizem-nos que 0 convivio com 0s amigos, 0S
hobbies e a disposi¢do para sair também sofreram alteracGes, sobretudo pelas
maiores responsabilidades em casa, pela vontade de ficar mais tempo com a

familia e pelas maiores preocupagdes com a satide dos irmaos/irmas “doentes”.

Quanto aos habitos de sono, apenas oito irmdos ndo sentiram quaisquer
alteracbes. Porém, onze dos irmdos referem ter dificuldades em adormecer,
fundamentalmente porque quando se deitam para dormir ndo conseguem desviar o

pensamento de toda a situacdo de doenga do irmao/a “doente”, questionando-se se
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ficard ou ndo curado/a. Por outro lado, trés dos irmdos manifestaram terem
pesadelos nos quais 0s conteddos tém a ver com mortes que envolvem
directamente ou ndo o irmdo/a “doente” e outros trés irmaos, salientam terem
dificuldades em adormecer e também pesadelos relacionados com a situagédo de

doenca.

Quanto as principais mudancas na familia, dez irmaos revelaram que os
pais ficaram mais nervosos, discutindo frequentemente por “pequenas coisas”.
Porém, mesmo com este nervosismo da parte dos pais, esses irmaos sentem que a
familia estd mais unida, apesar das auséncias e “afastamento fisico” das maes e
dos irmdos/irmis “doentes” durante as fases de internamento. Além destas
situacbes, ha também seis irmdos que salientam ainda os maiores cuidados e
preocupacOes entre todos os elementos da familia nuclear quanto a alimentacéo,
limpeza, horarios e outros cuidados com as criancas e adolescentes “doentes”,
bem como a maior atencdo dada a estes Ultimos por parte quer dos pais quer de
outros familiares e amigos da familia. Para além disso, oito dos irméos referem
também que se sentem mais afastados dos pais e dos irmdos “doentes”, isolando-
se e tornando-se mais reservados e em alguns casos, convivendo mais com 0s

avos devido a auséncia dos pais.

Todas as mudangas que descrevemos, revelam que os irmdos: estdo
limitados ao convivio com os pais e irmaos ou irmas “doentes”, sobretudo na fase
de internamento; adquirem mais responsabilidades, quer pelo aumento das tarefas
domésticas como pela maior autonomia nos cuidados pessoais e da casa; colocam
0 convivio com o0s amigos para segundo plano, preferindo o convivio com a

familia nuclear, sempre que este é possivel.

As mudangas nos habitos de sono sdo também bastante comuns,
apresentando dificuldades em adormecer e/ou pesadelos. Em ambas as situagdes,
0s motivos apontados serdo as preocupacdes e a ansiedade sentida relativamente

a0 bem-estar do irmio ou irm3i “doente”.

Por outro lado, as dificuldades manifestadas pelos irméos variam desde a
compreensdo do porqué do aparecimento do cancro, a convivéncia com 0s pais,

uma vez que referem que estes ndo “ouvem tanto como antes” € em manterem-Se
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concentrados nas aulas e no estudo. No que diz respeito as preocupacfes, um dos
irmaos salientou as discussdes dos pais, receando que eles se pudessem separar e
todos os irmaos referem o estado de satde dos irmaos ou irmas “doentes”, desde
preocupacOes com os resultados dos exames de rotina, possibilidades de piorar, de

haver recaidas, das consequéncias dos tratamentos e mesmo da morte.

A relacdo familiar é outra das &reas afectadas no quotidiano dos irméos,
uma vez que o estado emocional de todos os elementos da familia, esta alterado,
dominando o nervosismo, a ansiedade, a tristeza e a preocupacdo, relacionados
com: o estado de salde da crianca doente; a fase em que se encontra (tratamento,
seguimento...); os internamentos e os cuidados de higiene, horarios, alimentag¢ao
e brincadeiras. Todos estes aspectos interferem no modo como cada um dos
elementos da familia se comporta, sendo que os irmados se sentem mais afastados
dos pais, tornando-se em muitos casos mais reservados. Porém, em muitas
familias, cresce uma “for¢a” que une todos os elementos para uma luta em que se

deve respeitar as necessidades de cada um.

Estas alteracbes no quotidiano dos irméos, foram também realcadas por
lles (1979) ap6s um estudo piloto sobre as experiéncias dos irmdos de criangas
com cancro, em que foram descritas consequéncias negativas, como 0S
sentimentos de perda de quantidade e qualidade de tempo com os pais, as
mudancas nas rotinas familiares e as alteracdes na relacdo com os outros, mas
também consequéncias positivas, como o aumento da empatia com 0s pais e 0

respeito pela crianga doente.

A analise quantitativa e qualitativa permite-nos agora o terceiro objetivo:
“realcar as necessidades de apoio social dos irmdos durante o processo de
cancro”. Quando questionados sobre as necessidades que tém vindo a sentir desde
que os irméos adoeceram, as respostas foram bastante similares, sendo que as
principais, dizem respeito a necessidades de apoio emocional: atencdo, afecto,
possibilidade de “desabafar”; necessidades de informagao: assuntos relacionados
com a doenca para melhor a compreenderem e saberem que cuidados ter; e

necessidades de apoio instrumental: possibilidade de manter hdbitos; hobbies....
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Porém, além destes irmdos outros dois salientam a necessidade de terem mais
conhecimentos sobre o cancro. Relativamente & necessidade de apoio
instrumental, nove dos irméos referiram a necessidade e a saudade de voltar a ter
0S mesmos passatempos, brincadeiras e habitos que tinham antes da doenca

aparecer nas suas familias.

Estas necessidades, ndo sendo satisfeitas, acabam por causar dificuldades e
preocupacOes relacionadas com a compreensdo da doenca, as alteracdes no
funcionamento familiar, a instabilidade do estado de satde do irméo ou irma e as

incertezas quanto a evolucao e a possibilidade de cura.

Os irmaos também falaram do apoio que algumas pessoas Ihe tém dado ao
longo do processo. Segundo 0s irmaos, as pessoas que tém apoiado sdo a familia,
na qual evidenciam membros diferentes: trés dos irmdos referem os avls
maternos, outros trés salientam os avds de ambas as partes, um deles fala ainda do
apoio dado por uma bisavo, outro, evidencia a familia paterna e outro ainda, a
familia materna. Porém, os restantes dezasseis irmaos falam da familia no geral

desde tios, tias e padrinhos e madrinhas.

O tipo de apoio que todos os irmédos sentem que a familia lhes da é ao
nivel emocional (atencdo, afecto) e instrumental (tarefas, dinheiro, alimentacéo,
acompanhamento dos irméos). Porém, dezoito dos irm&os refere ainda que alguns
amigos tém apoiado, sobretudo ao nivel emocional. Doze deles salientam também
0 apoio emocional e instrumental por parte dos vizinhos e outros sete irmdos, o
apoio emocional dos professores. Em dois dos casos em que 0s pais estdo
divorciados, os irmé&os referem o apoio dos padrastos como muito importante quer

ao nivel emocional que instrumental.

Por isso mesmo é que ja em 1981, Kramer defendeu que algumas das
formas de satisfazer as necessidades dos irmaos seriam: encorajar a comunicagao
aberta e a expressdo de sentimentos, bem como promover a informagéo sobre a

doenca e encorajar a participacdo no cuidado da crianca doente.

Porém, apesar destas necessidades, os irmdos contam com 0 apoio
emocional e instrumental de algumas pessoas, embora a maior parte das vezes

esse apoio ndo seja o suficiente para aliviar o sofrimento e para diminuir a
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ansiedade e preocupacdo, constantes no quotidiano destes irmdos. As pessoas que
mais apoiam os irmdos sdo alguns membros da familia, alguns amigos e
professores, apesar de nem todos irmaos quererem abordar 0 assunto com quem
quer que seja, fundamentalmente pela dificuldade que tém em lidar com as suas

emocoes.

Em relagdo ao  quarto objectivo “conhecer as duavidas e o0s
conhecimentos dos irmdos no diagndstico e tratamento do cancer”, pudemos
entdo perceber que os irmdos tém alguns conhecimentos, sobre o diagndstico,
consequéncias e tratamentos de cancro sdo em alguns casos, muito poucos e
noutros, embora pouco precisos, sobre o diagndstico, as consequéncias e 0S
tratamentos de cancro e com algumas ddvidas relativamente as consequéncias e
aos tratamentos. Porém, as informagfes que tém sdo aquelas que os pais lhes
transmitem, muitas vezes limitadas ao senso comum e aos aspectos basicos da
doenca, embora os irmdos mais velhos e também mais curiosos, busgquem

informac0des na internet, contudo, nem sempre em sites fidedignos.

Porém, percebe-se que todos os irmdos tém conhecimento sobre a
gravidade da situacdo (mesmo que ninguém lhes tenha especificado), bem como

do sofrimento dos irmdos “doentes”.

Relativamente ao diagndstico, dois dos irmaos responderam simplesmente
que se tratava de um cancro; dezanove referem ser um tumor ou cancro sendo que
destes, treze dos irmaos especifica o local onde o tumor se encontra e seis referem
ser maligno. Porém, sé quatro dos vinte e cinco irmaos utilizam o termo técnico

para falar do diagndstico.

Quanto as consequéncias, alguns irmaos centram-se nas consequéncias dos

tratamentos, e outros referem ainda as consequéncias do cancro diagnosticado.

No que diz respeito ao tipo de tratamentos, apenas um irméo néo referiu
nenhum tipo de tratamento e outro, ndo soube identificar o tratamento,
apresentando alguma confusdo com as recolhas de sangue que os doentes fazem
com alguma frequéncia No entanto, todos os outros irméos salientaram 0 ou 0s

tratamentos que tinham conhecimento relativamente a situacdo do irméo/a doente,
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como a cirurgia, radioterapia e quimioterapia, referindo ainda dois dos irmaos o
auto-transplante e o transplante. Porém, em alguns casos surgiram davidas quanto

aos tratamentos a que os irmaos/irmas “doentes” ja teriam sido sujeitos.

Outro dos assuntos abordados nesta entrevista teve a ver com a ou as
pessoas com quem os irméos falavam sobre a doenca e todo este processo, sendo
que um dos irmaos referiu ndo falar com ninguém e ndo perguntar nada sobre o
assunto; cinco irmaos salientaram falar com os pais, um com os pais e 0 médico
gue acompanha o doente, um refere que além dos pais fala também com amigos e
vizinhos, outros trés para além de pais, amigos e vizinhos, fala também com os
professores. Dois irmé&os referem ser habitual conversar com os pais e a melhor
amiga, também outros dois falam com amigos, professores e familiares, trés
preferem os apenas os amigos e familiares, um dos irmaos refere os pais,
familiares e a prépria irmd doente, um outro irméo salienta os pais e a psicologa
que o acompanha, também quatro irmé&os referem ser habitual falarem com pais,
amigos e familiares e po ultimo, uma irma prefere conversar com a melhor amiga

e 0 padrasto.

Porém, gostariamos de realcar que sete dos irmédos que referem os pais
como umas das pessoas com quem falam sobre este processo de doenca, salientam
gue apenas conversam sobre a doenca/tratamentos e as duvidas que tém sobre a
mesma, ndo abrangendo outras questdes, fundamentalmente emocionais, para

“ndo os preocupar mais” e para ‘“evitar tristezas”.

Relativamente as davidas acerca da doenca que os irmaos gostariam de ver
dissipadas, 0 mesmo irmdo que anteriormente referiu ndo falar sobre a doenca
com ninguém afirmou também que ndo queria saber nada acerca da mesma e por
isso ndo colocaria diavidas sobre o assunto. Contudo, 0s restantes irméaos
salientaram diversas duvidas sobre a doenca, questionaram o surgimento do
cancro, o motivo do aparecimento da doenca — as causas; acerca da possibilidade
de de recaida, de cura e /ou sobrevivéncia; refere questdes especificas do cancro
e/ou tratamento do seu irmado ou irma, como as consequéncias e 0s tratamentos e
ainda; ¢ duvidas relacionadas com o futuro do irmao ou irma “doente” e da sua

familia.
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No que diz respeito ao quinto objectivo proposto, o de “conhecer o nivel

de ajustamento mental dos irmdos ao cancro do seu familiar”

A Teoria transaccional de stress, proposta por Lazarus e seus
colaboradores (Lazarus e Folkman, 1984), salienta a interdependéncia entre as
cognigdes, as emogOes e 0s comportamentos. Nesta teoria destacam-se dois
tipos de processos relativos a relacdo entrre 0 sujeito e 0 seu meio ambiente: a
avaliacdo e o coping. A avaliacdo caracteriza-se pela avaliacdo primaria (o0
momento em que o sujeito avalia a importancia do acontecimento para o seu bem-
estar) e a avaliacdo secundaria (em que o sujeito avalia a sua capacidade para lidar
com a situacdo). O coping refere-se ao processo de lidar com as exigéncias
internas e/ou externas que excedem o0s recursos do sujeito. A avaliacdo e o coping
S80 por iSso processos transaccionais, uma vez que ndo consideram o meio e/ou a
pessoa isoladamente, mas sim a integracdo de ambos numa determinada
transacdo. Esta teoria defende também que as avaliacdes das relacdes sujeito-meio
sdo influenciadas pelas caracteristicas pessoais antecedentes como padrbes de
motivacdo (valores, objectivos), crencas acerca de si proprio e do mundo que o
rodeia, e recursos pessoais de coping. Desta forma, a avaliacdo que o sujeito faz
vai depender também de varidveis do meio como, por exemplo, a natureza do
perigo, a sua eminéncia, a duracdo, a existéncia e qualidade dos recursos de apoio
social, que consecuentemente facilitam o processo de coping (Lazarus e Folkman,
1984).

Por outro lado, as variaveis cognitivas vdo medear a resposta de coping,
uma vez que a pessoa terd tendéncia a evitar as situacOes avaliadas como
ameacadoras, para se confrontar com os desafios e para tentar aceitar as situagdes
de dano ou de perda. Em estudos recentes, 0s autores desta teoria, tém salientado
0 papel da emocdo no processo de stress e coping (Lazarus e Folkman, 1984)
definem as emogdes como sendo ‘“reacgdes psicofisioldgicas complexas e
organizadas, que consistem em avaliagfes cognitivas, impulsos de accdo e

reaccOes somaticas padronizadas... 0s trés componentes operam como uma
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unidade e ndo como respostas separadas e o padrdo dos componentes reflecte a

qualidade e a intensidade da emocgao”.

O processo de stress inicia quando a pessoa toma consciéncia que pode vir
a desenvolver um cancro ou entdo quando ja existe uma certeza de que padece de
um cancro. Neste momento a pessoa percebe que estd perante uma mudanca ou

uma possivel mudanca de objetivos pessoais e preocupacdes (Holland, 2002).

A valorizacao desta mudanca causada pelo diagndstico (ou possivel
diagnostico) de cancro relaciona-se com a avaliacdo pessoal em que € atribuido
um significado ao acontecimento, baseado em crengas e valores pessoais — a
valorizacdo primaria e também uma avaliacdo das opgbes de coping, baseada na
ideia que a pessoa tem de puder ou ndo controlar ou modificar a situacdo gerada
pelo cancro — a valorizacdo secundaria. O coping refre-se aos pensamentos e
comportamentos especificos que a pessoa utiliza nos seus esforcos para adaptar-se
ao cancro, podendo recorrer a trés principias estratégias de coping: 1) centradas
nas emocdes, 2) centradas nos problemas, 3)- centradas no significado (Barroilhet
Diez, Forjaz e Garrido Landivar, 2005; Holland, 2002)

Verificamos que as reaccdes emocionais e as estratégias de coping que
prevalecem nos irmdos de criangas com cancro, apesar de todas as dificuldades
sentidas ao longo do processo, estdo relacionadas com Espirito de Luta, sendo este
qgue acompanha diariamente os irmdos. No entanto, a Preocupacdo Ansiosa e a
Revolta sdo também bastante caracteristicas durante esta experiéncia de vida, e
evidentemente que se consegue compreender esta dicotomia de reaccOes, uma vez
que as proprias incertezas, comuns nestes processos, trazem consigo esta
preocupacdo e ansiedade constantes. Porém, sdo também essas incertezas e
insegurancas que geram a forga, a coragem e o Espirito de Luta com que estes
irméos enfrentam diariamente esta batalha. Porém, o Desanimo e Fatalismo é a
reaccdo emocional que menos se observa, sendo ultrapassados pela Aceitagéo e
Resignacdo. Todas estas estrtégias de coping implicam respostas distintas na
adaptacdo ao cancro, sendo que o Espirito de Luta, observado na maioria dos

irmaos pertencentes a nossa amostra, representa uma postura ativa na aceitacao da
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doenca mas acompanhada de uma atitude optimista e desejo de participar no
processo da doenca, lutando contra ela.

Por outro lado, respondendo ao sexto objectivo do nosso estudo e, apds a

analise qualitativa das entrevistas a pais e irmaos.

Na doenca oncoldgica as crencas existentes entre a populacdo levam a
familia a associar o cancro a um mau progndéstico, a um imenso sofrimento e a
morte iminente, e, quando se trata de um cancro pediatrico em que o afetado € um
menor de idade, o impacto negativo aumenta. Assim, 0 stress torna-se intenso e

afeta severamente os pais e a familia (Rubia y Rodriguez, 2008, p.189).

Certo é que a resposta de coping que a pessoa utiliza como forma de
adaptacdo ao cancro influenciara por um lado o resultado (neste caso a adpatacéo
ou inadaptacdo) e por outro a valorizacdo que a pessoa faz da sua adptagdo ou nao
adaptacdo. Porém, nos casos em que o resultado é insatisfatorio (inadaptacdo) o
coping ndo termina, porque a ineficacia de um determinado estilo de coping
podera ter a ver com diferentes situacfes, como o facto de o tipo de estratégia ndo
ser a mais adecuada, proporcional e/ou persistente para a pessoa conseguir
controlar o stress. Por isso mesmo, 0 coping basea-se na conciliacdo de um
“significado global” (existencial — influenciado por crencas, valores, objetivos,
autoimagem) com um “significado situacional”, através da valorizagdo e
revalorizacdo que a pessoa faz, recorrendo a determinadas estratégias de coping
com o objetivo de alcancar um novo equilibrio que permita um coping

continuado. (Lazarus e Folkman, 1984; Barroilhet Diez, et al., 2005).

Tudo isto leva-nos a refletir sobre os diversos fatores que determinam o
impacto psicolégico que o cancro tem na pessoa, ou melhor, nas valorizacGes e
nas estratégias de coping utilizadas perante a doenca oncoldgica. Estes fatores
dividem-se em trés grandes varidveis: 1) varidveis socioculturais, 2) variaveis

psicolégicas, e 3) Variaveis médicas (Barroilhet Diez, et al., 2005).

Nas variaveis socioculturais, podemos salientar os dados
sociodemograficos, que poderdo influenciar certos resultados e comportamentos

face a doenca; a etapa do ciclo vital em que se encontra a pessoa € determinante
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na tomada de decisdes por parte do doente oncoldgico e da sua familia e também
poderd determinar a valorizacdo que o sujeito faz do acontecimento bem como a

estratégia de coping utilizada.

As variaveis psicoldgicas podem agrupar-se em trés grandes areas:
preocupacdes/medos; mudancas no estilo de vida e mal-estar psicolégico. As
preocupacbes e os medos variam durante o processo da doenca, sendo que
inicialmente estas podem recair nas intervenc@es cirurgicas ou nas alteracfes da
imagem corporal e mais tarde, relacioanm-se sobretudo com a possibilidade de
recaida, sendo que a morte é uma preocupagdo ou um medo presente durante todo

0 processo da doenga.

As mudangas no estilo de vida surgem como consequéncia da adaptacdo a
novas rotinas, horarios, alimentacéo e outras situacdes impostas pelos tratamentos
e visitas ao hospital. Para além disso, a adptacdo passa também por aspetos
relacionados com o nivel funcional do doente e como tal, a menor capacidade em

realizar tarefas do cuotidiano.

O mal-estar psicologico relativo a doenca oncoldgica, segundo Holland et
al (2001) baseia-se na experiéncia emocional desagradavel, de natureza
psicoldgica (cognitiva, conductual, emocional), social e/ou espiritual que pode
interferir com a capacidade de coping ao cancro, com 0s sintomas fisicos e 0
tratamento. (Holland, 2002; Barroilhet Diez et al., 2005) Assim, o mal-estar
psicolégico pode variar entre a auséncia de mal-estar e o mal-estar extremo,
caracterizado pela depressdo, ansiedade e crises de angustia. No entanto este mal-
estar pode tambem passar por sentimentos de vulnerabilidade, tristeza e medo,

comuns neste tipo de doenca.

Relativamente ainda ao mal-estar psicolégico, os fatores de risco
psicosocial de depressdo na doenga oncoldgica estdo diretamente relacionados
com pobres habilidades de coping, escasso apoio social e presenta de preocupacéo
ansiosa e a pensamentos negativos intrusivos relacionados com a doenca e a
morte, que contribuem para a utilizacdo continuada de estratégias de coping pouco
adaptativas e uma visdo negativa do futuro, e as habilidades de coping, o suporte
social ( Barroilhet Diez et al.,2005).
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Relativamente as varidveis médicas, salientamos que a localizacdo do
cancro, a evolucéo da doenca no momento do diagndstico, o tipo de tratamento, o
prognostico e as posibilidades de reabilitacdo influenciam claramente a adaptacao
psicosocial ao cancro, uma vez que determinardo as valoriza¢Ges, 0 coping e 0s

resultados obtidos deste processo adaptativo.

A relacgdo entre a equipa médica e o paciente e seus familiares é também
extremamente importante na adaptacdo ao cancro, uma vez que é depositado na
equipa médica a confianca relativamente a uma Optima asistencia, participando o
médico e outros técnicos em momentros significativos para o processo da doenca
como o controlo de resultados de exames, procedimentos, planificagdes, assesoria
familiar, orientacBes, manutencdo de sintomas secundarios e a partilha de boas ou
ma noticias. Deste modo, quando estes referem que provavelmente uma interacao
de boa qualidade entre a equipa médica e o paciente (e nds acrecentariamos
também a familia) favorece a experiéncia ou a vivéncia da doenca, tornando-a
mais satisfatoria relativamente ao maior grau de conforto e seguranga no modo

como o futuro € enfrentado (Barroilhet Diez et al., 2005)

Partindo da perspetiva do Modelo de Stress e Afrontamento (Lazarus e
Folkman, 1984), estabelecemos uma série de questdes abertas para as entrevistas
com 0s irmdos e com 0s pais. Estas questdes permitiram-nos conduzir de um
modo dedutivo a analise tematica. Conseguimos reunir cinco grandes temas que
parecem determinantes nas experiéncias vividas pelos nossos sujeitos: a Doenca,

as Necessidades, os Recursos, o Afrontamento e as Consequéncias/Adaptacéo.

Na Doenga, 0 que é valorizado pelos irmé&os séo as diversas consequéncias
e 0s tipos tratamentos. Nas consequéncias, os factos relatados salientam o0s
vomitos, a queda de cabelo, as alteracfes de humor, a fragilidade, as dores de

cabeca, a febre e a falta de apetite.

Tanto os pais como os irmdos relembram episodios concretos onde a
crianga doente revela sintomas especificos como consequéncia dos tratamentos.
Os irméos guardam na memoria momentos marcantes em que vivenciaram o

“sofrimento” da crianga doente € nos quais nao poderiam fazer muito mais do que
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acompanhar o seu irmdo/a doente. Os pais, salientam sobretudo as alteragdes de
humor e a falta de apetite da crianca doente.

Os tratamentos descritos centram-se na quimioterapia, radioterapia,
transplante, cirurgia, medicacdo e auto-transplante. Em geral, os irméos tém
conhecimento dos diferentes tipos de tratamento, fundamentalmente do caso do/da
seu/sua irmao/a, embora nem todos saibam os nomes técnicos, uma vez que essa
informacdo é dada pelos pais e estes, por vezes evitam ou omitem algunas

informacdes relativas a doenca ou tratamento.

Os irmé&os tém uma grande sensibilidade em se aperceberem das mudancas
de atitude e comportamento dos seus pais, fundamentalmente no que diz respeito
a preocupacdo com a crianca doente, centrando-se nesta e colocando em segundo

plano as necessidades dos seus outros filhos.

Neste sentido, relativamente as Necessidades, 0s irmdos relatam aspetos
relacionados com o apoio social. Assim, 0 que tanto 0s pais como 0s irmaos mais
realcam como necessidades significativas em todo o processo da doencga, centram-

se em dois tipos de necessidades: emocional e de informacéo

Nas necessidades emocionais e atencdo, podemos enquadrar a partilha de
experiéncias e davidas, o acompanhamento do processo da doenca e do doente, 0

didlogo com os pais e o desejo de atencao.

Os irmédos tém uma grande sensibilidade em se aperceberem das mudancas
de atitude e comportamento dos seus pais, fundamentalmente no que diz respeito
a preocupacdo com a crianga doente, centrando-se nesta e colocando em segundo

plano as necessidades dos seus outros filhos.

Ao nivel das necessidades de informagdo, surgem questdes relacionadas
com a compreensdo, as causas € a definicdo da doenca, mas também diversas
duvidas sobre a sobrevivencia, cura, recaida, tipos de tratamento, recuperacdo da

rotina e exames.

Os pais revelam questdes especificas colcada pelos irmaos, sobre as causas
e a definicdo da doenca, a possibilidade do irmdo doente sobreviver ou até mesmo

curar-se.
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Outras das duvidas que os irmdos mais colocam aos pais, tém a ver com a
possibilidade de recaida, o tipo de tratamento e para que serve, quando é que a
rotina voltara ao normal e ainda, sobre os resultados dos exames que a crianca

doente faz ao longo de todo o proceso.

Outra das teméticas mais relevantes em todo o processo da doenga
oncoldgica para os irmdos destas criangas, referem-se aos Recursos. Estes,
surgem do Apoio Social, especificamente de Pessoas (familia, amigos, vizinhos,
conhecidos), uma vez que as Instituicbes sdo perspetivadas por esta amostra como
“ausentes” neste recurso ou apoio. Os pais e os irmdos descrevem-nos também
diferentes tipos de recursos (emocional, financeiro, logistico e alimentacdo),

embora todos eles se revelem extremamente importantes.

Os pais salientam que o apoio social prestado é fundamental ao longo do
proceso de doenga, realgando a familia, os amigos e conhecidos, os vizinhos, 0s
médicos, enfermeiros e outros técnicos, como 0s principais suportes neste longo

percurso.

Os pais destas criancas salientam que, infelizmente o apoio prestado pelo
Estado Portugués € em muitos casos, inesistente, querendo isto dizer que, para
além do que se considera comum em muitas outras situacdes de doenca, estes
casos em particular de cancro pediatrico (em que um dos pais tem, na maior parte
dos casos de deixar o trabalho para prestar os cuidados a crianca doente), ndo
possuem nenhum tipo de apoio extra, para responder a todas as necesidades que

surgem nestas familias.

O apoio dado a estas familias por parte dos elementos ja referidos
anteriormente, centra-se em quatro areas fundamentais no quotidiano de qualquer
familia, mas sobretudo nestas que, por consegéncia da doenca, sofrem inimeras
alterac@es nas suas rotinas. Deste modo, os pais salientam o apoio prestado a nivel

emocional, financiero, logistico e na alimentag&o.

O Afrontamento é outro dos temas que mais surge nas entrevistas com os
pais e com 0s irmaos, e apesar do Espirito de Luta ser a estratégia mais utilizada

na nossa amostra de irméos, o evitamento é também realcado como uma resposta
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adaptativa, sobretudo por parte dos pais, através da omissao de informacgdes e 0
evitar falar sobre a doenga.

A estratégia de afrontamento que os pais mais salientam relativamente ao
dialogo com os irmdos sobre a doenca é o evitamento, essencialmente pela
omissdo de informagdes sobre o caso especifico (risco de vida, resultados
graves...) bem como em muitos casos evitar-se falar do assunto, como forma de

defesa para os pais e perante as duvidas colocadas pelos irméos.

Também na nossa amostra um dos temas que mais aspetos significativos
possui na experiéncia de vida destes irmédos sao sem duvida as Consequéncias do
processo de adaptacdo. Esta temética caracteriza-se por diferentes sub-temas,
tendo em consideracdo que a pessoa é um sistema isto &, um Ser biopsicossocial e
nooldgico, e como tal, as consequéncias sdo perspetivadas nos aspetos:
emocionais (pessoal), atividades, mudangas nas relacdes familiares, mudangas nas
relagbes sociais, mudancas no sistema de crencas e valores, mudancas

econdmicas.

Relativamente as consequéncias emocionais (especificas do “eu’), o que
mais € observavel nestes irmdos sdo os medos (morte, recaida, mudangas no irmao
doente, pesadelos, incerteza), estados depressivos/depressdo (tristeza, apatia,
desiluséo), a esperanca e 0 aborrecimento/zanga (rebeldia, indignacdo, revolta,

cimes).

No que diz respeito as atividades, vamos salientar algumas situacdes que
retratam a afetacdo da vida destes irmdos na escola, nos hobbies e nas

responsabilidades.

Na escola, as consequéncias referem-se ao menor rendimento escolar,

menor vontade de estudar e menor concentragéo.

Os passatempos ou hobbies que os irmdos tinham antes do aparecimento

da doenca foram, na sua maioria, reduzidos.

Por outro lado, as responsabilidades alteraram-se e os irméos revelam
possuir maiores cuidados com o irmdo doente e também que as suas tarefas

domésticas aumentaram.
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As mudancas nas Relagfes Familiares podem ser descritas como negativas
e positivas, uma vez que 0s irmdos e os pais destas criangas revelam terem
existido mudancas em diferentes aspetos, algumas fragilizaram a familia e outras,

pelo contrario, revelaram-se benéficas sobretudo para o ndcleo familiar.

Deste modo, como mudancas negativas sdo descritos o afastamento
familiar, nervosismo, menor convivio com 0s pais, menor atencdo aos irmaos,

regras alteradas e refeicdes com horéarios e pessoas diferentes.

Como mudancas positivas tanto os irmaos como os pais referem: maior
proximidade com o irmdo doente, aproximagdo com o pai, com 0s avds, com

alguns familiares, com o padrasto, unido do nucleo familiar e saudade.

As mudancas nas Rela¢des Sociais devem ser encaradas como positivas e

negativas, atendendo ao que 0s irmaos e os pais nos relataram.

Deste modo, como mudancas negativas salientaram o0 menor contacto com

0S amigos, o afastamento das pessoas em geral e o isolamento.

No que diz respeito as mudancas positivas, podemos referir os vizinhos

mais proximos bem como a aproximi¢do dos amigos.

O sistema de crengas e valores é também alterado e segundo a perspetiva
dos pais e dos irmé&os, estas mudangas baseiam-se no crescimento pessoal e em

crengas religiosas.

Relativemente ao crescimento pessoal, 0s irmdos revelam maior

autonomia, maior sensibilidade e amadurecimento.

As crencas religiosas foram igualmente afetadas com todo este processo da
doenca e questdes relacionadas com Deus foram focadas por alguns dos irméos:
abandono de Deus, descrenca em Deus ou pelo contrario crenga em Deus. As
crencas religiosas sdo afetadas por todo este proceso. Os pais, observam que 0s
irmdos verbalizam varias vezes a sensacdo de abandono por parte de Deus e
portanto a sua descrenca Nele. Contudo, existem familias que, independentemente
do diagnostico e do proceso doloroso que vivenciam, continuam a acreditar em

Deus.
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A adaptacdo a doenca também implicou algumas mudancas econdémicas,
realgadas pelos pais destas criancas.

Os pais revelam que esta doenca e todo o proceso inerente a ela traz
inimeros problemas financeiros, tanto pelas exigéncias proprias da doenca
(medicamentos, productos, objetos...) como pelo facto de um dos pais ter de
asumir o papel de cuidador a tempo inteiro e por isso, devera, na maior parte dos

casos, abdicar do seu percurso profissional e por conseguinte, do seu rendimento.

Por toda esta diversidade de temas que consideramos serem
representativos de todos 0s irmaos e pais que vivem o cancro pediatrico, torna-se
imprescindivel que no momento da avaliacdo de um doente oncoldgico os aspetos
psicossociais sejam também considerados e utilizados como parte do cuidado
médico. Percebemos que Intervengdes Psicossociais favorecem a adaptacdo do
doente e dos seus familiares ao cancro, influenciando positivamente a qualidade

de vida, o bem-estar e até mesmo o prognéstico da doenca.

Neste estudo, pretendiamos também, dar voz aos irmdos no sentido de
estes manifestarem as suas necessidades, as suas davidas e as suas preocupacoes,
permitindo-lhes em espaco de abertura onde pudessem propor formas de
intervencdo e actuacdo que, no seu entender, podem ir de encontro aquilo que
necessitam para se adaptarem a todo este processo de um modo mais adequado e

equilibrado.
Assim, as propostas que recolhemos relacionam-se com:

a) a existéncia de técnicos especializados (médicos, enfermeiros,
psicologos...) nos hospitais e em instituicdes especificas, perto da sua
area de residéncia (e ndo apenas nas grandes cidades) que se
dedicassem exclusivamente ao acompanhamento de irmédos e

familiares de criangas com cancro;

b) consultas em que reunissem a familia nuclear para informar e
esclarecer todos os elementos (e ndo apenas 0s pais) sobre a doenca, 0S

tratamentos e os cuidados necessarios;
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c) elaboragao de folhetos e/ou “guias” com informagdes acerca da doenga
e com um destacavel onde os irmaos pudessem escrever as suas
duvidas para que fossem esclarecidas posteriormente por médicos

especialistas.

d) organizar encontros entre irmdos para poderem partilhar as suas
experiéncias e apoiarem-se mutuamente neste processo, quer pela troca
de afectos como também de informacdes sobre a doenca e conselhos,

baseados na experiéncia individual de cada irmao.

Atendendo aos resultados obtidos neste estudo e as propostas feitas pela
nossa amostra, defendemos que seria fundamental desenhar-se um Programa de
Intervencéo Psicoeducacional e Psicossocial com o objectivo de respondermos

as principais necessidades dos irm&os de criangas com cancro.

Como tal, e baseando-nos também na pesquisa bibliografica feita acerca
das diferentes Intervencdes realizadas, sobretudo na Europa, pensamos que 0S
objetivos deste Programa de Intervencdo deveriam centrar-se no Apoio Social,
uma vez que, atendendo aos resultados da nossa amostra, as maiores necessidades
dos irmdos referem-se ao apoio emocional (atencdo, afecto, possibilidade de
“desabafar”), necessidades de informacgao (assuntos relacionados com a doenga) e
necessidades de apoio instrumental (possibilidade de manter hébitos; hobbies...).
Ao respondermos a estas necessidades poderemos facilitar o processo de
adaptacdo dos irmdos a experiéncia de cancro, reduzindo as suas duvidas sobre a
doenca e os tratamentos, permitindo a partilha de experiéncias com outros irméaos,
bem como o afeto e a atencdo que tantos reclamam, além de sensibilizarmos
membros da familia alargada, amigos, vizinhos, conhecidos e a sociedade em
geral para a importancia da sua presenca e da sua colaboracdo no quotidiano das
familias e sobretudo dos irmdos de criancas com cancro. Para alérm disso, as
IntervencGes Psicoeducacionais e Psicossociais também poderdo proporcionar aos
irmados atividades de lazer, através de dindmicas de grupo variadas em que se
podem promover competéncias pessoais e sociais, tanto a nivel emocional como

comportamental, que influenciam positivamente a sua adaptacdo. Falamos de
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competéncias como auto-conhecimento, auto-estima, auto-controlo, resolucdo de
problemas, assertividade, resolugéo de conflitos, capacidade de regulacdo afectiva
e de relacdo, aptiddo para estabelecer relagdes positivas, estrutura de valores,

auto-eficacia, entre outros.

Este Programa de Intervencgéo pode ser projectado de diferentes maneiras,
atendendo aos custos que poderd acarretar para as Entidades ou Pessoas
Singulares que pretendam de algum modo, contribuir para o bem-estar destas

familias e destes irmaos.

Assim, tal como ja foi proposto por diferentes autores (Murray, 2001;
Prchal e Landolt, 2009; Hancock, 2011; McCarthy e Sebaugh, 2011), os
Acampamentos de Irmdos de criangas com cancro, podem resultar numa
Intervencdo Psicoeducacional e Psicossocial (organizados por técnicos
especializados na &rea da salde e outros), com propdsitos especificos e
direccionados para a adaptacdo psicoldgica dos irmdos. Os resultados destes
diferentes estudos revelam a eficacia deste tipo de Intrevencdo. No entanto,
entendemos que estes Acampamentos ndao devem existir isoladamente, ou seja,
deverdo ser realizados periodicamente e nos seus intervalos, o contacto com 0s
diferentes intervenientes (organizadores e participantes) devera ser mantido, de
modo a que 0 apoio seja continuado, uma vez que todo este processo de cancro,
tal como pudemos verificar no nosso estudo, é caracterizado por diferentes fases
em que as necessidades também se alteram e exigem de todos nds, sociedade, uma
resposta imediata. N&o podemos deixar que o tempo arraste consigo sentimentos,
duvidas e estados de humor que causam o desequilibrio emocional e dificultam a
adaptacdo destes irmdos a uma realidade que actualmente faz parte de muitas
familias por este mundo fora e que, segundo muitos estudos, poderd ter

repercussdes na sua vida adulta.

Deste modo, € importante entendermos que mesmo que o0 cancro ndo bata
a nossa porta, nds andamos de maos dadas com ele, porque, fazendo parte de uma
sociedade em que ninguém vive isolado, todos nds temos um papel importante no
acompanhamento destes processos. O que hoje acontece a0 meu amigo, ao meu

vizinho, a0 meu conhecido ou até mesmo desconhecido, amanhd podera ter
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efeitos em mim...porque poderei ter que me relacionar com algum deles e 0 modo
como eles me olham, me falam ou até mesmo me tocam serd o espelho da sua
vivéncia no passado...aquele passado em que ele foi o irmdo de uma crianga com

cancro e eu, fui um cidaddo que decidi viver unicamente centrado em mim...

Assim, apesar das Intervengdes que poderdo e deverdo ser realizadas por
Entidades ou Pessoas Singulares que tém profissionalmente de atender a estas
situacOes, todos nos, cidadaos, poderemos contribuir para a adaptacdo dos irméos
de criancas com cancro. Para isso, temos apenas que nos disponibilizarmos para

olhar os outros além de nds mesmos.

Os irméos, vivem muitas vezes este universo de incertezas, instabilidade e
inseguranca, de modo isolado, porque nao se sentem no “direito” de manifestar a
sua dor e a sua revolta aos pais, ja fragilizados com a situacdo de terem um filho

doente.

Os apoios que o0s irmdos tém, sdo reduzidos para a imensiddo de
necessidades que sentem e como tal, torna-se imprescindivel fazer-se alguma
coisa para responder a estes irmaos que, apesar de nao estarem doentes, tém um
sofrimento insuportavel que tentam combater, muitas vezes sozinhos, mascarando

a sua dor em coragem e em sorrisos de guerreiros que choram silenciosamente.

Esperemos que este estudo seja um “grito” de todos os irmaos que, fazendo
ou ndo, parte desta amostra, sentem necessidade de dizer: “Eu estou aqui e

precisode ti...”
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CONCLUSOES
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Este estudio nos ha permitido comprender mejor la experiencia de
adaptacion de los hermanos de nifios con cancer. Los resultados obtenidos a través
del anélisis cuantitativo y del estudio cualitativo nos permiten las siguientes

conclusiones:

Desde la perspectivas de los padres:

1. Las madres y padres perciben claramente que uno de los cambios mas
intensos experimentados por sus hijos es la reduccion de la atencidén que les
dedican, en relacion con el nifio enfermo. Observan en los hijos sanos rebeldia,
tristeza, amor, miedo y nostalgia, lo que demuestra las necesidades de apoyo
emocional, es decir, de atencion y afecto.

2. Las madres y padres perciben que sus hijos no enfermos tienen una gran
necesidad de informacién, que no manifiestan de forma directa, para evitar
situaciones de tristeza y preocupacion. Sin embargo, la evitacion destaca como
una respuesta de afrontamiento especialmente utilizada por los padres, en

términos de omision de informacion y evitan hablar sobre la enfermedad.

3. Ademas perciben que en sus hijos sanos se ven afectados el rendimiento
escolar y las actividades extracurriculares, principalmente por tres razones: la
dificultad de tener otros adultos que les sustituyan; el aumento de la
responsabilidad en las tareas domésticas; y la preferencia por los hermanos de

permanecer en compafia de la familia.

4. La adaptacion de los hermanos es un proceso lento y gradual, acorde
con la evolucion de la enfermedad; por lo que se enlentece y se revierte con las
recaidas que sufre el nifio enfermo. En este proceso, los padres y madres perciben
la gran preocupacién y ansiedad que experimentan los hermanos, siendo los
periodos de ingreso hospitalario los mas dificiles de manejar, tanto por la
ausencia del padre o madre y de la hermana o hermano enfermo como por el

cambio en las rutinas diarias.

Desde la perspectiva de los hermanos:

5. Las area mas afectadas en su vida cotidiana se refieren en primer lugar

a las relaciones familiares y con los amigos, limitandose a vivir con sus padres y
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hermanos enfermos y colocan las relaciones con los amigos a un segundo plano,
después de la convivencia con la familia nuclear. En segundo lugar, se modifican
las responsabilidades por el aumento de tareas en el hogar y mayor autonomia en

el cuidado personal y de la casa.

6. La necesidad de apoyo social de son de tipo emocional (atencién, el
afecto, la capacidad de "ventilar"), informacional (temas relacionados con la
enfermedad), e instrumental (posibilidad de mantener habitos; aficiones ...).
Cuando no se satisfacen estas necesidades, terminar causando dificultades y
preocupaciones relacionadas con la comprension de la enfermedad, del
funcionamiento familiar, de la inestabilidad de la salud del hermano o hermana

enferma e incertidumbres sobre la evolucion y la posibilidad de la curacion.

7. Los conocimientos que tienen sobre el diagndstico, las consecuencias y
el tratamiento del cancer son mas bien imprecisos. La informacion que tienen es la
que los padres les transmiten, a menudo limitada al sentido comin y sobre

aspectos basicos de la enfermedad.

8. Las principales dudas de los hermanos tienen que ver con comprender
las causas y la definicion de la enfermedad: el porqué de su aparicién; y también
con la evolucion de la enfermedad: la posibilidad de una recaida, la curacion y la
supervivencia. Se plantean cuestiones especificas del cancer de su hermano o
hermana, como las consecuencias de los tratamientos, y dudas relacionadas con su

futuro y el de su familia.

10. Las respuestas de ajuste mental al cancer del familiar son de espititu de
lucha y preocupacion ansiosa principalmente; y con menor intensidad, de

resignacion y fatalismo.

Desde la perspectiva de la familia como sistema, el proceso de adaptacion

a la enfermedad oncoldgica de uno de los hijos, tiene consecuencias:

11. Las consecuencias emocionales més caracteristicas en los hermanos
son los miedos (a la muerte, a la recaida, a los cambios en el hermano enfermo,
pesadillas, la incertidumbre), los estados depresivos (tristeza, apatia, desilusion)

la rebeldia, indignacion e ira, pero también la esperanza.
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12. Encontramos una experiencia de cambios negativos en el
funcionamiento familiar, como la vivencia de pérdida de la familia, menos
convivencia padres-hijos, menor atencién a los hermanos sanos, reglas alteradas y
cambios en horarios y comidas y con personas diferentes. Pero también, cambios
positivos, como mayor cercania con el hijo/hermano enfermo, con los padres,

abuelos y otros miembros de la familia nuclear.

13. Las relaciones sociales también sufren cambios, existiendo un menor
contacto con los amigos y un alejamiento o aislamiento de las personas, en
general. Pero también aparecen cambios positivos al experimentar més cercania

con otros amigos Yy otras personas como Vecinos.

14. La adaptacion a la enfermedad también implica consecuencias
econdmicas. Sobre todo los padres muestran que esta enfermedad y todo el
proceso inherente a ella trae numerosos problemas financieros, por los requisitos
especificos de la enfermedad (medicamentos, materias primas, objetos ...) y
también las repercusiones en el trabajo, cuando se convierten en los principales

cuidadores del nifio enfermo.

15. Por altimo, el sistema de creencias y valores también se ve alterado de
diferentes maneras. Por un lado, podemos concluir que existe en muchos casos
una experiencia de crecimiento personal. En este sentido, los hermanos revelan
mayor autonomia, sensibilidad y madurez. Por otro lado, se producen cambios en
las creencias religiosas. Asi, encontramos desde el fortalecimiento de la creencia

en Dios, hasta la incredulidady el abandono de esta creencia.

16. Por todo lo anterior, defendemos que es esencial disefiar un Programa
de Intervencién Psicoeducacional y Psicosocial, en el que podemos responder a
algunas de las necesidades de apoyo social, observados a lo largo de este estudio y
otros, que de acuerdo a la revision de la literatura, llegar a ser crucial en la

adaptacion hermanos psicologicos.
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ANEXO | - INSTRUMENTOS E VARIAVEIS

1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS PAIS

ANEXOS

N° Chave (a preencher pelo investigador):

I. IDENTIFICACAO DO PAI

Idade:

Profissao:

Situacdo Laboral:

Il. IDENTIFICACAO DA MAE

Idade:

Profissao:

Situacgéo Laboral:

I11. AGREGADO FAMILIAR

Ne° de Filhos:

Idade da Crianca Doente:

Ordem de Nascimento da Crianga Doente (1°; 2°; 3°...):

Idade dos filhos:

1° anos
20 anos
3° anos
40 anos
50 anos

Outros:

Com quem vive a crianga doente?
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2. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS DOS IRMAOS

N° Chave (a preencher pelo investigador): Data: /[

I. IDENTIFICACAO

Idade:

Ocupacao:

Ordem de Nascimento (1°; 2°; 3°...):

Vive com os Pais?

Vive com a crianca doente?
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3. REGISTO MEDICO

I. IDENTIFICACAO DA CRIANCA

N° Chave (a preencher pelo investigador):

Idade da Crianga:

Il. REGISTO MEDICO

Diagnostico:

Data do Diagnéstico: / /

Data de eventual recaida: / /

Data do fim de Tratamento (ou inicio do seguimento):

Em Tratamento: Sim Nao

Tipo de Tratamento:

Quimioterapia

Radioterapia

Cirurgia

/ /

de 20

(O Médico)
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4. ENTREVISTA AQS PAIS

Descrever as perspectivas dos pais sobre as dificuldades de adaptacdo dos

irmaos:

1. Os seus filhos sabem qual é a doenca do irmao?

2. Costuma falar com os seus filhos sobre a doenca do irméo?

3. Quais as maiores duvidas que os seus filhos tém relativamente a doenca do
irmao?

4. Que mudancas sente terem existido no quotidiano dos seus filhos ap6s a doenca
do irmao? (escola; familia; amigos; hobbies; tarefas...)

5. Como pensa que os seus filhos se estdo a adaptar a todo este processo

relacionado com a doenca do irméo?

6. Diga-nos que sentimentos tém demonstrado os seus filhos perante todo este

processo.

7. Quais as maiores necessidades que os seus filhos tém demonstrado desde que o

irmdo adoeceu?

8. As pessoas que o0s rodeiam tém-vos apoiado? Se sim, de que forma?
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5. ENTREVISTA AOS IRMAOS

Conhecer as areas mais afectadas no quotidiano dos irmaos ap6s o

diagnostico:

1. A doenca do teu irmdo mudou o teu quotidiano (dia-a-dia)? Se sim, fala um

pouco sobre os héabitos, as actividades ou as tarefas que foram alteradas.

2. Desde que o teu irmdo adoeceu, tens tido dificuldade em dormir ou pesadelos

durante a noite? Se sim, fala um pouco sobre isso.
3. Que mudancas tem havido na tua familia devido a doenca do teu irmao?

4. Quais sdo as tuas maiores dificuldades e preocupagdes?

Realcar as necessidades de apoio social dos irmdos durante o processo de

cancro:
5. Que necessidades tens vindo a sentir desde que o teu irmé&o adoeceu?
6. O que tens a dizer relativamente ao apoio das pessoas que te rodeiam?

7. Se referiste na questdao anterior que tens tido apoio de pessoas que te rodeiam,

diz quem sdo essas pessoas € que tipo de apoio te tém dado.

Saber quais as duvidas e o conhecimento dos irmaos sobre o diagndstico e

tratamento de cancro:

8. Podes falar um pouco sobre a doenga do teu irmdo? O que €? Quais as

consequéncias? Qual o tratamento? ...
9. Com quem costumas falar sobre a doenca do teu irmao?
10. Quais as tuas duvidas sobre a doenga?

11. O que gostarias que fosse feito para poderes colocar todas as tuas davidas e

para entenderes melhor a doenca?
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6. ESCALA DE AJUSTAMENTO MENTAL AO CANCRO DE UM

FAMILIAR(MAC SCALE-P)

(Santos, C. S., Ribeiro, J.P. y Lopes, C., 2005)

As afirmacfes que se seguem descrevem reacces que as pessoas tém face a um

problema de saude de um familiar. Naturalmente que as pessoas respondem de

formas muito diferentes a um mesmo acontecimento, mas nds queremos conhecer a

forma como lida com esta situacdo. Se tiver duvidas entre duas respostas, dé a que

considerar mais proxima da sua realidade.

Por favor faca um circulo a volta de um dos numeros, a direita da afirmacéo,

indicando até que ponto cada uma delas se aplica a si neste momento. Por exemplo,

se a afirmacdo ndo se aplica de modo algum a si, deve fazer um circulo no

nimero 1, na primeira coluna, porém se se aplica totalmente a si, deve fazer o

circulo no niimero 4.

Né&o se aplica Aol
. ICa-Se
de modo N30 se Aplica-se a P
algum i mim totalmente a
_ ap |_ca a mim
amim mim

1. Sinto que ndo posso fazer nada para animar
o0 meu familiar
@) 1 2 3 4
2. Sinto que os problemas de salde do meu
familiar nos impedem de fazer planos para o
futuro

. 1 2 3 4
(3)
3. Acredito que a minha atitude positiva podera
beneficiar a satude do meu familiar
@ 1 2 3 4
4. Acredito verdadeiramente que o meu familiar
vai melhorar

' 1 2 3 4

6
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5. Sinto que ndo posso fazer nada para alterar
as coisas

*

™

6. Deixei tudo ao cuidado dos médicos

*

®

7. Sinto que a vida é sem esperanca

*

©

8. Eu e o meu familiar temos planos para o
futuro, por exemplo férias, trabalho, reformas na
casa

(13)

9. Estou preocupado/a que a sua doenca volte
a aparecer ou piore

(14)

10. O meu familiar teve uma vida boa. O que
vier daqui para a frente é bem vindo

(1s)’

11. Penso que o meu estado de espirito pode
influenciar muito a satde do meu familiar

(16)’

12. Sinto que ndo ha nada que eu possa fazer
para o/a ajudar

a7

13. Tento viver a minha vida como sempre fiz
até aqui

(18)

14. Estou decidido/a a p6r tudo isto para tras
das costas

(20)°

15. Tenho dificuldade em acreditar que isto
tenha acontecido com ele/a

1)

16. Sofro de grande ansiedade por causa disto

@2)

17. Na&o tenho muita esperanga no futuro

23)

18. Neste momento, vivo um dia de cada vez

24y
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19. Apetece-me desistir

@25)

20. Tento obter o méximo de informacgéo
acerca da doenca

29)°

21. Sinto que ndo tenho controlo sobre os
acontecimentos

(30)°

22. Tento manter uma atitude muito positiva

@31)

23. Sinto-me completamente perdido/a sem
saber o que fazer

(36)

24. Sinto-me muito zangado/a com o que lhe
aconteceu

@7)

25. Na&o acreditei que ele/a tinha esta doenca

(38)

26. Dou valor as coisas boas que me acontecem

(39)°

27. Tento combater a doenga

(40)’

* Itens correspondentes a escala original
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ANEXO IlI

DADOS CLINICOS DAS CRIANCAS E ADOLESCENTES DOENTES

N° Chave 1 — Histiocitose de células de Langerhans disseminada

Diagnostico em Junho de 2006

Recaida em Fevereiro de 2007

Em Seguimento desde Julho de 2009

Tratamentos realizados: Quimioterapia
N° Chave 2 — Meduloblastoma de alto risco (Tumor Cerebral SNC)

Diagnostico em Outubro de 2008

Em Seguimento desde Dezembro de 2008

Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
N° Chave 3 — Meduloblastoma

Diagnostico em Janeiro de 2004

Em Seguimento desde Junho de 2005

Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
N° Chave 4 — Linfoma Linfoblastico do Mediastino

Diagnostico em Abril de 2007

Em Seguimento desde Junho de 2009

Tratamentos realizados: Quimioterapia
N° Chave 5 — Meduloblastoma do cerebelo com metéasteses modulares

Diagnostico em Marco de 2009

Em Seguimento desde Maio de 2010

Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
N° Chave 6 — Glioma Agressivo da Fossa Posterior (Tumor Cerebral)

Diagndstico em Janeiro de 2009

Em Seguimento desde Abril de 2010

Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
N° Chave 7 — Neuroblastoma Toracico — estadio 111

Diagnostico Fevereiro de 2004

Em Seguimento desde 2004

Tratamentos realizados: Quimioterapia e Cirurgia
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N° Chave 8 — Sarcoma de Ewing do Umero direito
Diagnostico em Dezembro de 2006
Em Seguimento
Tratamentos realizados: Quimioterapia e Cirurgia
N° Chave 9 — Craniofaringioma (Tumor na Hipdfise)
Diagndstico em 2002
Recaida em Abril de 2009
Em Seguimento desde Abril de 2009
Tratamentos realizados: duas Cirurgias
N° Chave 10 — Osteosarcoma do mero secundario
Retinoblastoma
Diagnostico de Retinoblastoma em Julho de 1998
Recaida de Retinoblastoma em Janeiro de 1999
Recaida Osteosarcoma em Abril de 2003
Em Seguimento
Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
N° Chave 11 — Linfoma Linfoblastico
Em Seguimento
Tratamentos realizados: Quimioterapia
N° Chave 12 — Linfoma de Burkitt secundario
Diagnostico em Outubro de 2007
Em Seguimento desde Dezembro de 2007
Tratamentos realizados: Quimioterapia
N° Chave 13 — Leucemia Linfoblastica aguda
Diagndstico em Junho de 2007
Em Seguimento desde Julho de 2009
Tratamentos realizados: Quimioterapia
N° Chave 14 — Sarcoma de Ewing metastizado
Diagnostico em Dezembro de 2002
Recaida em Setembro de 2009
Em Tratamento
Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
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N° Chave 15 — Neuroblastoma metastizado com amplificacdo do oncogene
NMYC

Diagnostico em Agosto de 2009
Em Tratamento
Tratamentos realizados: Quimioterapia
N° Chave 16 — Astrocitoma intramedular de baixo grau de malignidade
Diagnostico em Janeiro de 2008
Em Seguimento desde Janeiro de 2008
Tratamentos realizados: Cirurgia
N° Chave 17 — Oligodendroglioma de baixo grau de malignidade da Regiéo
Occipital
Diagnostico em Marco de 2006
Recaida em Marco de 2008
Em Seguimento desde Margo de 2008
Tratamentos realizados: duas Cirurgias
N° Chave 18 — Germinoma Supra-selar (Tumor maligno do SNC)
Diagnostico em Julho de 2008
Em Seguimento desde Setembro de 2008
Tratamentos realizados: Radioterapia e Cirurgia
N° Chave 19 — Oligodendroglioma talémico (Tumor Cerebral maligno)
Diagnostico em Julho de 2009
Recaida em Janeiro de 2010
Em Tratamento

Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e
Cirurgia

N° Chave 20 — Tumor neuroectodérmico primitivo do SNC com metasteses
Diagnostico em Junho de 2009
Em Tratamento
Tratamentos realizados: Quimioterapia, Radioterapia e Cirurgia
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ANEXO II1.

REGISTO DOS CASOS (exemplar)

1.

Morada:

N° Chave: (a preencher pelo Investigador — substituird o nome da crianga)

2.

Morada:

N° Chave: (a preencher pelo Investigador — substituira 0 nome da crianca)

20.

Morada:

N° Chave: (a preencher pelo Investigador — substituira 0 nome da crianca)
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ANEXO IV

ANAL ISE ESTATISTICA DA ESCALA DE AJUSTAMENTO MENTAL
AO CANCRO DE UM FAMILIAR (MAC Scale-P)

1. Desanimo/Fatalismo

Sinto que ndo posso fazer nada para animar o meu familiar

Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de

modo algum a mim 10 40.0 40.0 40.0
N&o se aplicaa mim 4 16.0 16.0 56.0
Aplica-se a mim 9 36.0 36.0 92.0
Aplica-se totalmente

a mim 2 8.0 8.0 100.0
Total 25 100.0 100.0

Sinto que os problemas de salde do meu familiar nos impedem
de fazer planos parao futuro

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid N&ose aplicade
modo algum amim 8 320 320 32.0
Nao se aplicaa mim 4 16.0 16.0 48.0
Aplica-se a mim 10 40.0 40.0 88.0
Aplica-se totalmente
amim 3 12.0 12.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Acredito verdadeiramente que o meu familiar vai melhorar
Cumulative
Frequency | Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o se aplicaa mim 2 8.0 8.0 8.0
Aplica-se a mim 7 28.0 28.0 36.0
Aplica-se totalmente
amim 16 64.0 64.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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Sinto que néo posso fazer nada para alterar as coisas

Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&ao se aplicade
modo algum a mim s 12.0 12.0 12.0
Nao se aplica a mim 8 32.0 32.0 44.0
Aplica-se a mim 11 44.0 44.0 88.0
Aplica-se totalmente
2 mim 3 12.0 12.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Deixei tudo ao cuidado dos médicos
Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim 4 16.0 16.0 16.0
N&o se aplicaa mim 8 32.0 32.0 48.0
Aplica-se a mim 4 16.0 16.0 64.0
Aplica-se totalmente
smy 9 36.0 36.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Sinto que a vida € sem esperanca
Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim 20 80.0 80.0 80.0
Nao se aplica a mim 2 8.0 8.0 88.0
Aplica-se a mim 2 8.0 8.0 96.0
Aplica-se totalmente
amim 1 4.0 4.0 100.0
Total 25 100.0 100.0




Eu e 0 meu familiar temos planos para o futuro, por exemplo férias, trabalho, reformas

na casa
Cumulative
Frequency [ Percent Valid Percent Percent
Valid Naose aplicade
modo algum amim 2 80 8.0 80
Nao se aplicaa mim 3 12.0 12.0 20.0
Aplica-se a mim 7 28.0 28.0 48.0
Aplica-se totalmente
amim 13 52.0 52.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Sinto que ndo ha nada que eu possa fazer para o/a ajudar
Cumulative
Frequency Percent | Valid Percent Percent
Valid N&ao se aplicade
modo algum a mim 8 32.0 32.0 32.0
Nao se aplica a mim 9 36.0 36.0 68.0
Aplica-se a mim 6 24.0 24.0 92.0
Aplica-se totalmente
o 2 8.0 8.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Nao tenho muita esperancga no futuro
Cumulative
Frequency Percent | Valid Percent Percent
Valid Nao se aplicade
modo algum a mim 18 72.0 72.0 72.0
Nao se aplica a mim 4 16.0 16.0 88.0
Aplica-se a mim 2 8.0 8.0 96.0
Aplica-se totalmente
amim 1 4.0 4.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Apetece-me desistir
Cumulative
Frequency | Percent Valid Percent Percent
Valid N&ose aplicade
modo algum amim 18 720 720 720
Nao se aplicaa mim 2 8.0 8.0 80.0
Aplica-se a mim 5 20.0 20.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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Sinto que néo tenho controlo sobre os acontecimentos

Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&ao se aplica de
modo algum a mim 1 4.0 4.0 4.0
Nao se aplica a mim 8 32.0 32.0 36.0
Aplica-se a mim 8 32.0 32.0 68.0
Aplica-se totalmente
a mim 8 32.0 32.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
sinto-me completamente perdido/a sem saber o que fazer
Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim 6 24.0 24.0 24.0
N&o se aplica a mim 6 24.0 24.0 48.0
Aplica-se a mim 11 44.0 44.0 92.0
Aplica-se totalmente
N i 2 8.0 8.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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2. Espirito de Luta

Acredito que a minha atitude positiva podera beneficiar a saide do meu familiar

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  Naose aplicade

modo algum amim 2 80 8.0 80
Aplica-se a mim 5 20.0 20.0 28.0
Aplica-se totalmente

amim 18 72.0 72.0 100.0
Total 25 100.0 100.0

‘NS0 que 0 meu estado de espirito pode influenciar muito a satde do meu famili

Cumulative
Frequency Percent | Valid Percent Percent
Valid Na&o se aplica de
modo algum a mim 1 4 § 0 4.0
N&o se aplica a mim 2 8.0 8.0 12.0
Aplica-se a mim 7 28.0 28.0 40.0
Aplica-se totalmente
a mi 15 60.0 60.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Tento obter o méaximo de informagé&o acerca da doenca
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o se aplicaa mim 3 12.0 120 12.0
Aplica-se a mim 14 56.0 56.0 68.0
Aplica-se totalmente
amim 8 32.0 32.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Tento manter uma atitude muito positiva
Cumulative
Frequency | Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o se aplicaa mim 1 40 40 40
Aplica-se a mim 7 28.0 28.0 32.0
Aplica-se totalmente
amim 17 68.0 68.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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Dou valor as coisas boas que me acontecem

Cumulative
Frequency Percent | Valid Percent Percent
Valid Aplica-se a mim 7 28.0 28.0 28.0
Aplica-se
totalmente a mim 18 72.0 72.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Tento combater adoenca
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid  N&o se aplicaa mim 1 40 4.0 4.0
Aplica-se a mim 9 36.0 36.0 40.0
Aplica-se totalmente
amim 15 60.0 60.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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3. Preocupacao Ansiosa/Revolta

Estou preocupado/a que a sua doencga volte a aparecer ou piore

Cumulative
Frequency | Percent |Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de

modo algum a mim 2 8.0 8.0 8.0
Nao se aplica a mim 4 16.0 16.0 24.0
Aplica-se a mim 10 40.0 40.0 64.0
Aplica-se totalmente

a mim 9 36.0 36.0 100.0
Total 25 100.0 100.0

Tenho dificuldade em acreditar que isto tenha acontecido com ele/a

Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim & 0 i 4.0
Né&o se aplica a mim 5 20.0 20.0 24.0
Aplica-se a mim 8 32.0 32.0 56.0
Aplica-se totalmente
amibl 11 44.0 44.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Sofro de grande ansiedade por causa disto
Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim 2 8.0 8.0 8.0
N&o se aplicaa mim 2 8.0 8.0 16.0
Aplica-se a mim 12 48.0 48.0 64.0
Aplica-se totalmente
a mim 9 36.0 36.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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Neste momento, vivo um dia de cada vez

Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&ao se aplica de
modo algum a mim 1 4.0 4.0 4.0
Nao se aplica a mim 3 12.0 12.0 16.0
Aplica-se a mim 7 28.0 28.0 44.0
Aplica-se totalmente
amim 14 56.0 56.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Sinto-me muito zangado/a com o que lhe aconteceu
Cumulative
Frequency | Percent |Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim s 12.0 12.0 12.0
Nao se aplica a mim 5 20.0 20.0 32.0
Aplica-se a mim 10 40.0 40.0 72.0
Aplica-se totalmente
Snim 7 28.0 28.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Nao acreditei que ele/a tinha esta doencga
Cumulative
Frequency | Percent |Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim 3 12.0 12.0 12.0
Nao se aplica a mim 9 36.0 36.0 48.0
Aplica-se a mim 6 24.0 24.0 72.0
Aplica-se totalmente
amim 7 28.0 28.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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4. Aceitacao/Resinacao

O meu familiar teve uma vida boa. O que vier daqui para a frente € bem vindo

Cumulative
Frequency Percent | Valid Percent Percent
Valid N&ao se aplicade
modo algum a mim 7 28.0 28.0 28.0
Nao se aplica a mim 4 16.0 16.0 44.0
Aplica-se a mim 11 44.0 44.0 88.0
Aplica-se totalmente
amim 3 12.0 12.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Tento viver a minha vida como sempre fiz até aqui
Cumulative
Frequency Percent | Valid Percent Percent
Valid N&ao se aplicade
modo algum a mim 1 4.0 4.0 4.0
Nao se aplica a mim 7 28.0 28.0 32.0
Aplica-se a mim 9 36.0 36.0 68.0
Aplica-se totalmente
i 8 32.0 32.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
Estou decidido/a a pdr tudo isto para tras das costas
Cumulative
Frequency | Percent | Valid Percent Percent
Valid N&o se aplica de
modo algum a mim 1 4.0 4.0 4.0
Nao se aplica a mim 4 16.0 16.0 20.0
Aplica-se a mim 9 36.0 36.0 56.0
Aplica-se totalmente
amim 11 44.0 44.0 100.0
Total 25 100.0 100.0
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