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ARTIGO DE INVESTIGACADO

Experiéncias dos familiares no processo de adaptacio
a doenga oncoldgica na crianca

Experiences of families in the process of adaptation to Cancer in children
Experiencias de las familias en el proceso de adaptacién a la enfermedad oncoldgica en los
ninos

Citia Queiroga dos Santos*
Maria do Céu Barbieri Figueiredo**

Resumo

A adaptagao familiar a doenca oncoldgica na crianga constitui um processo complexo que exige da familia a aquisicdo de competéncias
fundamentais e a remodelagio do estilo de vida.

Este estudo tem como finalidade contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem pediatricos, tendo a familia
como parceiros efetivos na prestacio dos mesmos. Trata-se de um estudo descritivo de natureza quantitativa, com a aplicagio dos
seguintes instrumentos de colheita de dados: Entrevista Estruturada; Family Adaptability and Cobesion Evaluation Scale II (FACES
1I); Inventdrio de Respostas 2 Doenga nos Filhos (IRDF); e, Inventdrio sobre a Percecio da Relagdo Enfermeiro-Pais (IPREP). No estudo
participaram 130 familiares de criancas com doenga oncoldgica.

Os resultados encontrados indicam que os familiares percecionaram a sua familia como ligada, muito flexivel e moderadamente equilibrada.
Revelaram boa organizagio face a doenca, expressando com menor intensidade atitudes de descrenca em contrapartida com estados de
depressao. Os familiares valorizaram os cuidados de enfermagem, sobretudo os cuidados orientados para a crianga e a comunicacio.
Conhecer as experiéncias dos familiares de criangas com doenga oncoldgica permite que os enfermeiros identifiquem as necessidades e

dificuldades da familia e assim definir estratégias de intervencdo no sentido da adaptacio a doenca oncoldgica na crianga.

Palavras-chave: familia; neoplasias; crianca; enfermagem familiar.

Abstract

Family adaptation to a child’s oncological cancer is an extremely
complex process which requires the family to acquire new
fundamental abilities and to rearrange their lifestyle.

The goal of this study was to make a contribution towards
better-quality pediatric nursing, by including family members as
effective partners in care-giving. A quantitative descriptive study
was carried out, involving administration of the following data
collection instruments: Structured Interview; Family Adaptability
and Cohesion Evaluation Scale II (FACES II); Inventdrio de
Respostas a Doenca nos Filhos (IRDF — inventory of Responses to
the Illness of the Children); and the Inventdrio sobre a Perce¢do
da Relacio Enfermeiro-Pais (IPREP — Inventory of Responses
of the Nurse-Parent Relationship). A sample of 130 relatives of
children with oncological disease participated in this study.

The results indicate that family members perceived their
family as being united, flexible and moderately balanced. They
demonstrated good organization in the face of disease, expressing
less intensely attitudes of disbelief than states of depression.
The family valued nursing care, especially with regard to child-
centered care and communication.

Knowing the experiences of family members of children with
oncological illness helps nurses to identify the family’s needs and
difficulties and to identify intervention strategies to help families
adapt to oncological illness in the child.

Keywords: family; cancer; child; family nursing.
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Resumen

La adaptacion de la familia a la enfermedad oncoldgica deen los
nifos es un proceso complejo que requiere que la familiaesta para
laadquisicioeran de competencias y la renremodele suovacion del
estilo de vida.

La finalidad de este estudio es contribuir a mejorar la calidad de
los cuidados de enfermeria pedidtrica, incluyendo a la familia
como colaboradoraes eficazces en la prestacion de los mismos.
Partimos de un estudio descriptivo de naturaleza cuantitativa v,
utilizamosndo para ello los siguientes instrumentos depara recogida
deer los datos; entrevista estructurada, Family Adaptability and
Cohesion Evaluation Scale II (FACES II); Inventdrio de Respostas
a Doenca nos Filhos (IRDF); ey, Inventdrio sobre a Percecio da
Relacdo Enfermeiro-Pais (IPREP). En el estudio participaronan 130
familiares de nifos con enfermedades oncoldgicas.

Los resultados obtenidos indicaronn que los familiares sintieron a
su familia vinculada, muy flexible y moderadamente equilibrada.
Del mismo modo, mostraron eEvidencias deron una buena
organizacion frente a la enfermedad, con menos intensidad que
expresando con menor intensidad actitudes de incredulidad en
contraste con estados de depresion. Los familiares valoraron los
cuidados de enfermeria, especialmente en lo que respecta a la
atencion centrada en el nifio y la comunicacion.

Conocer las experiencias de los familiares de nifios con
enfermedades oncoldgicas permite a los enfermos identificar las
necesidades y dificultades de la familia, y definir asi las estrategias
de intervencion para adaptarse a la la enfermedad oncoldgica de
los nifos.

Palabras clave: familia; neoplasias; nifio; enfermeria
comunitaria.
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Introdugao

Atualmente, o cancro constitui um dos principais
problemas de saude publica. As agoes de saude
publica de combate a0 cancro incluem o espectro
da prevencio primdria, prevencio secunddria,
tratamento, cuidados paliativos e visam a diminuigio
da morbilidade por cancro e a melhoria da qualidade
de vida dos doentes e seus familiares.

Ha cerca de duas décadas, o cancro infantil era
considerado uma doenca aguda e de evolucio
invariavelmente fatal. Presentemente ¢ entendida
como uma doenca crénica e com perspetiva de cura
em grande numero de casos pois % dos cancros
infantis podem ser considerados curdveis, caso o
diagnostico seja precoce e preciso € a terapéutica
instituida adequada (Lissauer e Clayden, 2009).

A doenca oncoldgica na crianca € sempre um
acontecimento inesperado e devastador para as
pessoas que lhe sio proximas. A comunicagio do
diagnostico marca o inicio de uma experiéncia nio
desejada e nunca programada. Esta doenca tem
particularidades capazes de desencadear mudangas
permanentes e profundas na familia que experimenta
esta condicdo. A vivencia desta situacdo representa
um longo e imprevisivel percurso.

A enfermagem de familia tem vindo a desenvolver-
se como foco especifico da pritica de enfermagem
que perpassa as vdrias especialidades da disciplina.
Segundo Wright e Leahey (2009), a enfermagem
de familia emerge, assim, como os cuidados de
enfermagem, na saide e na doenga, com énfase nas
respostas da familia aos problemas de saude reais ou
potenciais.

Este trabalho surge assim como uma resposta a
necessidade de estudos centrados na familia e
na enfermagem. E essencial desenvolver estudos
sistemdticos sobre o comportamento das familias nos
diferentes contextos de cuidados e o modo como os
enfermeiros podem trabalhar com esta importante
unidade bdsica da sociedade dentro do sistema de
cuidados de saude.

Além disso, este trabalho sobrevém como coroldrio
das reflexdes que a prdtica proporcionou ao longo dos
anos no sentido de colmatar um aspeto importante
na assisténcia a crianca com doenca oncologica. A
andlise dos resultados desta investigacdo permitird
contribuir para a possibilidade de orientar a prestacio
de cuidados de saide, em particular no apoio aos
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familiares em situacio de maior vulnerabilidade e
com maiores dificuldades para lidarem com a situagio
de doenca da crianca.

Neste sentido, propomo-nos realizar um estudo de
investigacdo sobre a adaptacio familiar 2 doenga
oncoldgica na crianga, tendo como finalidade
descrever as experiéncias dos familiares no seu
processo de adaptacio a doenca oncoldgica na
crianga e, deste modo, contribuir para a melhoria da
qualidade dos cuidados de enfermagem pedidtricos,
tendo a familia como parceiros efetivos na prestagio
dos mesmos.

Nesta sequéncia, pretendemos responder a0s
seguintes objetivos: avaliar o funcionamento familiar
durante o processo de adaptacio a doenca oncoldgica
na crianga; analisar as dificuldades experienciadas
pelos familiares durante o processo de adaptagdo a
doenca oncoldgica na crianga; analisar os pedidos
em cuidados de enfermagem dos familiares durante
o processo de adaptacio a doenga oncoldgica na
crianga.

O nosso estudo desenvolve-se a luz do quadro de
referéncia tedrico da Teoria Sistémica da Familia,
Modelo ABCX do Stresse Familiar e do Modelo de
Parceiros nos Cuidados. A Teoria Sistémica da Familia
concebe cada familia como um sistema, um todo,
uma globalidade que a torna una e unica. O Modelo
ABC-X do Stresse Familiar explica como as familias
reagem aos eventos stressantes e sugere fatores que
promovam a adaptacio ao stresse. O Modelo de
Parceiros nos Cuidados tem como filosofia de base os
cuidados centrados na familia, uma vez que, segundo
a autora, Casey (2006), os pais sio os melhores
prestadores de cuidados a crianca.

Enquadramento teérico

Em todo o mundo, em 2008, estima-se que tenham
ocorrido 175.058 novos casos de cancro em criangas
com menos de 15 anos de idade, correspondendo a
uma taxa de incidéncia de 94 por 1.000.000, e 96.439
terdo falecido por esta doenga, equivalendo a uma
taxa de mortalidade de 52 por 1.000.000 (International
Agency for Research on Cancer, 2008).

Em Portugal, em 2005, o numero estimado de novos
casos de cancro no grupo etario das criangas com
menos de 15 anos foi de 258, correspondendo a 0,67%
do total de tumores diagnosticados nesse ano e uma
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taxa de incidéncia de 156,9 por 1.000.000 (Instituto
Portugueés de Oncologia de Francisco Gentil, 2009).
Na Regido Norte de Portugal, entre 1997 e 2006,
foram diagnosticados 845 novos casos de tumores
em criangas com menos de 15 anos. Destes, 475 casos
(56,2%) ocorreram em criangas do sexo masculino. O
grupo etdrio com maior incidéncia foi o grupo 1 — 4
anos. A taxa de incidéncia bruta global, no periodo
considerado, foi de 150,5 novos casos por 1.000.000
criangas-ano (rapazes: 164,9 e raparigas: 135,3). Os
trés principais tipos de tumores foram leucemias
(27%), tumores do sistema nervoso central (22%) e
linfomas (14%). A sobrevivencia global a 5 anos foi
de 76,6% (75,3% para rapazes e 78,3% para raparigas)
(Registo Oncoldgico Regional do Norte, 2011).
Apesar dos progressos verificados no dominio dos
saberes da doenca oncoldgica pedidtrica, quer ao
nivel da sua etiologia e tratamento, quer ao nivel do
seu comportamento psicossocial, o cancro infantil foi
a principal causa de morte por doenca em criancas
entre os 5-14 anos de idade no periodo de 2003-2005
(Portugal. Ministério da Saude. Alto Comissariado da
Satde, 2008).

Responsdvel por profundas alteracdes fisicas,
emocionais e psicologicas, o cancro € uma doenca
com grande impacto na vida e na dinimica do
individuo, da familia e da propria sociedade.

Pela carga negativa que acarreta, a aceitacdo de um
diagndstico de cancro abala todos os intervenientes,
desde o doente a sua familia, devido a presenca
constante do medo, do sofrimento e da morte. E
se esta doenca € temida em qualquer idade, ela ¢
encarada na crianga de uma forma mais dramdtica,
pelo potencial de vida que esta representa.

A crianga com doenca oncoldgica € confrontada com
desafios fisicos e psicossociais (Silva et al., 2009).
As suas necessidades ndo se restringem apenas a
cura da doenca, mas sdo, também, estabelecidas de
acordo com o seu crescimento, desenvolvimento e
individualidade, tendo em conta as suas caracteristicas
individuais e o contexto familiar onde estd inserida.
Adoenga, de acordo com a sua natureza e intensidade
dos tratamentos, pode implicar a limitagio da
continuidade dos objetivos familiares, pessoais e
profissionais dos membros dafamilia. Gomes, Trindade
e Fidalgo (2009) destacam que perante uma situagio
de doenca e internamento dos filhos, os pais reagem
com sentimentos de choque e recusa da realidade.
No internamento sdo frequentes sentimentos de
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desespero, revolta, tristeza, preocupacio e culpa. As
principais dificuldades relacionam-se com aspetos
familiares, laborais e com condigoes de alojamento,
enquanto que os constrangimentos se prendem
essencialmente com técnicas invasivas, equipamento
e ambiente. Quem mais apoia os pais nesta fase sio
0s conjuges e os enfermeiros. Para ultrapassar as
dificuldades, os pais recorrem a espiritualidade, ao
apoio familiar e a0 contacto com outros pais.

Assim, a familia vivencia uma desestruturacio do
quotidiano, sobretudo no ambiente doméstico, onde
manteém as responsabilidades anteriores, acrescidas
de novas atividades, sendo forgada a uma mudanca
significativa na sua estrutura de vida, de forma a
conseguir adaptar-se e dar resposta as necessidades
da crianga (Silva et al., 2009).

As diretrizes da Organizagio Mundial de Satude de
2000, descritas na Declaragio de Munique de 2000,
as prioridades para a satide do Ministério da Saude
apresentadas no Plano Nacional de Saude 2004-2010
e as acoes prioritarias da Ordem dos Enfermeiros
expressas no Enquadramento conceptual e Padroes
de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem de 2001,
salientam a familia como alvo dos cuidados numa
crescente centralidade nos sistemas e cuidados de
saude, onde o enfermeiro a trabalhar em conjunto
com familias, comunidade e outros profissionais de
saude, representam um recurso e elemento chave na
sociedade para promogdo de satde.

Neste ambito, e como consequéncia do
desenvolvimento da enfermagem de familia, surge
deste modo a criacdo da figura do enfermeiro de
familia que, utilizando a definicio de Ferreira (2010),
“o enfermeiro de familia” afigura-se, assim, como o
elo de referéncia entre o servico de satde e o utente/
familia, assumindo a responsabilidade pela prestagio
de cuidados de enfermagem globais a um conjunto de
familias, nas diversas situacoes de crise e em todos os
processos de satde-doenca. Afirma-se nio s6 como
um recurso para a familia, mas também como um
suporte qualificado nas respostas em cuidados de
saude, em geral, e de Enfermagem, em particular”.

A pritica de enfermagem de familia centrada na drea
da satde infantil “refere-se as relacoes entre as tarefas
familiares e os cuidados de saude, e os seus efeitos
no bem-estar e saude das criancas. Os enfermeiros
cuidam das criancas dentro do contexto da sua
familia, e cuidam delas tratando da familia como um
todo” (Gedaly-Duff et al. 2009, p.332).
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Em enfermagem pedidtrica oncoldgica, a crianca
¢ 0 alvo dos cuidados. Porém, os familiares devem
ser parceiros na tomada de decisoes relativas aos
cuidados 4 crianca. O enfermeiro estd numa posicio
Uinica para influenciar os cuidados e o bem-estar das
criangas e suas familias, pelo que deve centrar-se na
unidade familiar enquanto foco de cuidados. E de
extrema importancia que conheca a familia, as suas
expectativas quanto a sua participacio, de modo a
avaliar e planear cuidados que apoiem a mie, o pai
ou outras pessoas significativas no cuidado a crianga.
A intervencdo dos enfermeiros junto da crianga com
doenca oncoldgica e sua familia deve assentar em dois
objetivos essenciais: facilitar a aceitacdo e adaptagio
a doenca e suas limitacdes associadas, através da
educagio para a saude, fomentando a modificagio
das rotinas de vida, a diminui¢io do impacto da
perturbacdo emocional e a resolugdo dos variados
problemas; e promover uma adesdo responsdvel ao
tratamento e recomendacoes da equipa de saude.
Para a consecucdo deste ultimo objetivo € necessario
estabelecer uma relacdo de abertura e didlogo com
a familia, disponibilizar a informacdo, facilitar a
expressdo dos significados e emogoes atribuidos
a doenca, promover estratégias para aumentar o
sentido de autoeficdcia e de controlo dos familiares
e elaborar programas estruturados de intervencdo
profissional.

Questoes de investigagao

Em coeréncia com a explicacio e finalidade do
fendmeno em estudo, assumimos as seguintes
questoes de investigacio: qual o modo de
funcionamento familiar durante o processo de
adaptacdo a doenca oncoldgica na crianga?; quais as
dificuldades experienciadas pelos familiares durante
o processo de adaptagio a doenga oncoldgica
na crianga?; quais os pedidos em cuidados de
enfermagem dos familiares durante o processo de
adaptacio a doenca oncoldgica na crianga?

Metodologia
Trata-se de um estudo observacional, de cardter

descritivo, de natureza transversal e de abordagem
quantitativa, comaaplicacio dosseguintes instrumentos
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de colheita de dados: Entrevista Estruturada; Family
Adaptability and Cobesion Evaluation Scale (FACES
I0); Inventdrio de Respostas a Doenca nos Filhos (IRDF);
e, Inventdrio sobre a Percegdo da Relagio Enfermeiro-
Pais de criangas doentes (IPREP).

Para a realizacio do estudo tivemos uma amostra
constituida por 130 familiares de criancas com doenga
oncoldgica inscritas no Hospital de S. Jodo (HSJ) e no
Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco
Gentil (IPO-Porto).

A entrevista tem o objetivo de caracterizar a amostra
em estudo através da colheita de dados relativos a
familia (estrutura familiar, ciclo vital da familia, nimero
de filhos, distrito de residéncia), aos familiares (grau
de parentesco, idade, estado civil, habilitacdes
literdrias, profissio), a crianga (idade, sexo, lugar na
fratria, instituicio de satde) e a doenca oncoldgica
(diagnostico, tipo de tumor, fase da doenga, fase do
tratamento).

A FACES I, desenvolvida por Olson, Portner e Bell,
foi traduzida e adaptada a populacdo portuguesa
pela Sociedade de Terapia Familiar e posteriormente
por Fernandes (1995). Como € patente na sua
designagdo, permite avaliar duas dimensoes do
funcionamento familiar: a coesio e a adaptabilidade.
E constituida por trinta itens, dezasseis pertencentes
a dimensdo coesdo e os restantes catorze a dimensio
adaptabilidade. Cada questio ¢ respondida numa
escala de 1 a 5: quase nunca, de vez em quando, as
vezes, muitas vezes e quase sempre. Da combinagdo
dos quatro niveis de coesdo (muito ligada, ligada,
separada, desmembrada) com os quatro niveis da
adaptabilidade (muito flexivel, flexivel, estruturada,
rigida) obtém-se quatro tipos de sistemas familiares
gerais: equilibrada, moderadamente equilibrada,
meio-termo e extrema.

O IRDF inclui itens relacionados com as dificuldades
dos pais para enfrentar e viver a situacio de doenga
dos filhos. Este inventdrio foi construido por Subtil,
Fonte e Relvas (1995). O questiondrio € constituido
por trinta e dois itens pontuados individualmente
numa escala tipo likert a0 longo de um continuo de
quatro pontos: discordo completamente, discordo,
concordo, concordo muitissimo.

O questiondrio pretende abranger um amplo leque de
respostas cognitivas, emocionais e comportamentais
passiveis de ocorrer na situacio em estudo.
Simultaneamente, procura que as questoes sejam
valorizadas de modo a que uma pontuacio elevada no
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somatério final corresponda a um estado de grande
perturbacio distress na pessoa enquanto, no sentido
inverso, uma baixa pontuacio ¢ atributo de uma boa
organizacdo e adaptagdo a situacio (Subtil, Fonte
e Relvas, 1995). O IRDF estd estruturado em cinco
dimensoes: descrenca, depressio/ adenomia, davida,
culpa/ impoténcia, retraimento.

O IPREP permite identificar as intervengbes de
enfermagem de apoio aos pais durante a doenga
dos filhos, através da avaliagio da percecio da
relacdo enfermeiro-pais, em termos de cuidados de
enfermagem, contemplando as 4dreas da informacio/
comunicagdo, apoio emocional e técnicas de
enfermagem.

Este inventdrio foi construido por Subtil (1995),
e € composto por vinte e dois itens pontuados
individualmente numa escala tipoikert aolongo de um
continuo de quatro pontos denominados no presente
estudo por: nada importante, pouco importante,
importante e muito importante. Uma pontuagdo
elevada no somatorio final corresponde a um pedido
elevado de cuidados e, no sentido inverso, uma baixa
pontuacio traduzird um nivel baixo em pedidos. Os
pedidos dos pais em cuidados de enfermagem sio
considerados de acordo com as seguintes dimensoes:
relacio empdtica, cuidados orientados para o filho,
comunicacao/ informagio aos pais.

Apos a colheita de dados, as respostas obtidas foram
codificadas, introduzidas numa matriz de dados e
analisadas com recurso ao programa informatico
Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versio
16 para o Windows. Na analise estatistica dos dados
foi utilizada a andlise descritiva.

No que concerne aos aspetos €ticos relacionados
com o desenvolvimento do estudo, foi pedida

autorizacio ao Conselho de Administracio do HSJ
e do IPO-Porto, que anuiram a realizacio do estudo
apos pareceres favordveis das Comissoes de Etica.
Todos os participantes foram informados da natureza
do seu envolvimento, tiveram a oportunidade
de fazer perguntas e assinaram o documento do
consentimento informado de modo a comprovar a
sua voluntdria participacio no estudo.

A Unidade de Hemato/Oncologia Pedidtrica do HSJ e
o Servico de Pediatria do IPO-Porto sio o centro de
referéncia para a patologia oncoldgica na regido norte
de Portugal e prestam assisténcia a todas as criancas
referenciadas por médicos assistentes ou outros
hospitais com suspeita ou diagndstico de doengas do
foro oncoldgico.

Resultados

Tendo em vista os objetivos inicialmente tracados para
este estudo apresenta-se as carateristicas da amostra,
seguido dos resultados decorrentes da aplicacio da
FACES II, IRDF e IPREP.

Caracteriza¢ao da amostra

A amostra do presente estudo foi constituida
maioritariamente por familias nucleares (76,2%),
com dois filhos (50,8%), com criancas em idade
escolar (7-13 anos) (41,5%) e residentes no distrito
do Porto (45,4%). Os familiares que acompanhavam
as criangas eram na sua maioria maes (86,2%), casadas
(83,9%), com idade entre os 30-39 anos (53,9%), que
concluiram o 2.° ciclo do Ensino Basico (31,5%) e
que faziam parte do grupo dos Operdrios, Artifices e
Trabalhadores Similares (17,7%).

TABELA 1 — Caracterizagio dos participantes do estudo

Caracteristicas das Familias | N. | % |
EstruTURA FAMILIAR
Nuclear 99 76,2
Alargada 19 14,6
Monoparental 12 9,2
NUMERO DE FiLHOS
Um 45 34,6
Dois 66 50,8
Trés 16 123
Quatro 2 15
Cinco 1 0,8
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Cicro VITAL DA Fawmitia

Familia com recém-nascidos (0-30 meses) 7 5,4
Familia com criangas em idade pré-escolar (2,5-6 anos) 25 19,2
Familia com criangas em idade escolar (7-13 anos) 54 415
Familia com filhos adolescentes (14-20 anos) 34 26,2
Familia com jovens adultos (1.2 saida) 10 7,7
DistriTo DE RESIDENCIA
Porto 59 454
Braga 28 21,6
Viana do Castelo 9 6,9
Vila Real 9 6,9
Braganca 4 3,1
Aveiro 16 123
Outra Regiao 5 38
Caracteristicas dos Familiares N.° %
GRAU DE PARENTESCO
Mie 112 86,2
Pai 16 123
Outro 2 1,5
Estapo Civi
Casado 109 83,9
Solteiro 1 0,8
Unido de Facto 5 3,8
Divorciado 13 10,0
Vitvo 2 15
IDADE
< 29 anos 13 10,0
(30-39] anos 70 53,9
[40-49] anos 41 31,5
>50 anos 6 46
HABILITAGOES LITERARIAS
1.° Ciclo do Ensino Bisico 19 14,6
2.° ciclo do Ensino Bisico 41 31,5
3.2 Ciclo do Ensino Bésico 26 20,0
Ensino Secunddrio 20 15,4
Ensino Superior 24 18,5
ProFissio
Com Ocupagio Profissional 89 08,4
Sem Ocupacio Profissional 24 18,5
Desempregados 17 13,1
ToraL 130 100,0

Da totalidade dos 130 casos da amostra das criangas
com doenca oncoldgica, os rapazes constitufam
560,2% da populagio. A idade das criangas variou
entre 0s 11 meses e os 18 anos. O grupo etdrio dos
1-4 anos e 5-9 anos representavam ambos 31,5% do
total da amostra. A média das idades no momento
da colheita de dados era de 8 anos (com desvio
padrdo de 4,94). Os filhos benjamins representavam
43,1% do total da amostra, e 70% das criancas com
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doenga oncoldgica estavam inscritas no IPO-Porto e
as restantes 30% no HSJ.

0 grupo das doengas oncoldgicas mais representativo
na amostra foi as leucemias (37,7%), seguido dos
tumores do sistema nervoso central (15,4%) e
linfomas (11,5%). Na amostra, 50% dos tumores eram
liquidos e 50% eram solidos. Quanto a fase da doenca
oncoldgica, no momento da colheita de dados, 83,8%
das criangas era o primeiro diagnostico de doenca
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oncologica, 13,1% recaida da doenga inaugural e as
restantes 3,1% estavam em fase terminal. Quanto a
fase do tratamento, 66,9% das criancas estavam em
tratamento ativo da doenga oncoldgica (com cirurgia,
quimioterapia e/ou radioterapia), as restantes 33,1%
terminaram OS tratamentos € permaneceram em
vigilancia.

Funcionamento familiar

Os resultados obtidos da aplicacgio da FACES II
forneceram informagdes sobre o funcionamento
familiar durante o processo de adaptacio a doenga
oncologica na crianga. Assim, neste estudo os
familiares da amostra percecionaram a sua familia
maioritariamente como ligada (53,9%), muito flexivel
(41,5%) e moderadamente equilibrada (60,8%).

TABELA 2 — Caracterizagdo dos familiares segundo a escala FACES 1I

Coesio N.° % Adaptabilidade N.° % Tipode Familia N.° %
Desmembrada 12 9,2 Rigida 9 69 Extrema 10 77
Separada 42 323 Estruturada 20 154 Meio-termo 36 27,7
. , Moderadamente
Ligada 70 53,9 Flexivel 47 36,2 equilibrada 79 608
Muito Ligada 6 4,6 Muito flexivel 54 415 Equilibrada 5 3,8

Dificuldades experienciadas

A andlise dos resultados obtidos através do IRDF
permitiu recolher dados sobre as dificuldades
experienciadas pelos familiares durante o processo
de adaptacio a doenga oncoldgica na crianca.

Na amostra, a pontuacio global média obtida para o
conjunto deste inventdrio situou-se entre o discordo
completamente e o discordo (média de 1,76),
expressando uma boa organizagio dos familiares face
a doenca.

Os familiares que participaram no estudo revelaram:
descrenca como uma das caracteristicas menos
vivenciada durante o processo de adoecer da crianca
(média de 1,44), com destaque para a questao menos
pontuada - Nao vale a pena fazer mais nada (média
de 1,28); comportamentos, atitudes e emocoes

de natureza depressivas como um dos tracos mais
frequentes na situacio em estudo (média de 2,17),
com realce para a denegacio - Tudo isto parece-me
mentira (média de 2,65); confianca nas instituicoes
de saude, nos profissionais de saude e no tratamento
instituido (média de 1,51), porém permaneceu a
davida dos familiares quanto a prontidio com que
recorreram a0s cuidados de saude quando a crianca
comegcou a manifestar os primeiros sintomas (média
de 1,72); nadimensio culpa (média de 1,61) destacou-
se o sentimento de incredibilidade e impoténcia ante
asituacio — E impossivel acontecer-me isto (média de
2,05) e A vida deixou de ter sentido para mim (média
de 1,85); Isolamento social (média de 1,92) como o
retraimento mais notério diante da situacdo (média

de 1,63).

TABELA 3 — Resposta dos familiares expressa no IRDF

Dimensoes do IRDF Média das Pontuacgoes
Descrenga 1,44
Depressdo/ Adenomia 2,17
Duvida 1,51
Culpa/ Impoténcia 1,61
Retraimento 1,63
IRDF G1oBAL 1,76

Pedidos em cuidados de enfermagem

Os resultados do IPREP permitiram avaliar a
expressao de pedidos em cuidados de enfermagem
dos familiares face a doenga oncoldgica na crianga.
Os familiares do estudo mostraram valorizar de forma
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elevada os cuidados de enfermagem no global (média
de 3,67), e em particular a comunicagio/informacio
(média de 3,72) e os cuidados orientados para a
crianga (média de 3,71). Em todas as dimensoes, os
familiares do IPREP atribuiram menor importancia as
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questoes relacionadas com os cuidados direcionados
a si proprios, como seja: serem simpdticos comigo
(média de 3,35), que estejam junto a mim nos

momentos dificeis (média de 3,51) e Deixar-me
participar nos cuidados a0 meu filho (média de 3,57).

TABELA 4 — Resposta dos familiares expressa no IPREP

Dimensoes do IPREP Média das Pontuagdes
Relagdo Empatica 3,57
Cuidados ao filho 3,71
Comunicacao 3,72
IPREP G1oBAL 3,67
Discussao de Silva (2007), sobre as varidveis psicoldgicas no

Numa primeira fase pretendemos realcar o facto de
estarmos perante uma amostra tipica e seguidamente
discutir os resultados decorrentes da aplicagio da
FACES II, IRDF e IPREP.

No estudo predominaram as familias nucleares, o que
estd em consonancia com o verificado em 2011 em
que o nimero de casais com filhos representa 38 2%
do total das familias cldssicas (Pordata, 2012).

A amostra foi constituida maioritariamente por mies
que acompanhavam o filho no momento da colheita
de dados. Sobre este dado, Silva (2009), no seu estudo
sobre a pessoa que cuida da crianga com cancro, refere
que o papel de cuidador era, na sua maioria, assumido
pela mulher que abdicava dos seus projetos pessoais
e atividades sociais para cuidar da crianga. Hd autores
que fundamentam este facto na construgio histérico-
social do cuidar como papel feminino (Relvas, 2007).
Na amostra predominavam as criancas do género
masculino (56,2%), com idades entre 1-4 anos (31,5%),
5-9 anos (31,5%) e as leucemias (37,7%) sdo o cancro
mais frequente. Estes dados sio corroborados pelos
dados estatisticos do Registo Oncoldgico Regional do
Norte (2011) em que os rapazes constituiram 56,2%
da populagdo, o maior nimero de casos de doenca
verificou-se no grupo de idades entre 1-4 anos
(36,4%) € o tipo de cancro de maior incidéncia foi as
leucemias (27%).

Na amostra sobressaiam os familiares que
percecionavam a sua familia como ligada, muito
flexivel e moderadamente equilibrada. No estudo de
Subtil (1995) sobre o impacto na familia da doenca
oncoldgica na crianga e as dificuldades experienciadas
pela familia, a maioria dos pais consideravam a sua
familia como ligada e flexivel. Por outro lado, no estudo
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processo de adaptacio parental a doenga oncoldgica
infantil, destacavam-se as familias separadas e
flexiveis. Em ambos os estudos, as familias estavam
posicionadas nos grupos intermédios (equilibradas e
moderadamente equilibradas).

A descrenga foi uma das caracteristicas menos
vivenciada durante o processo de adoecer da crianga.
Esta constatacio ¢ corroborada por Subtil (1995),
em que a dimensdo descrenca também apresentava
valores relativamente baixos e por Silva el al
(2009) em que 25% dos familiares das criangas com
doenca oncoldgica do estudo afirmou que diante do
diagndstico da doenga nunca perderam a esperanca.
Isto remete-nos para as potencialidades dos familiares
e para a sua capacidade de se ajustarem a situacdo. Os
familiares tém esperangas e empenham-se fortemente
no processo de tratamento como que negando a
implacabilidade da incerteza de cura que recai sobre
estas doengas. Além disso, Silva (2009) refere que a
esperanga também acontece por necessidade de
existir um sentimento de possibilidade de sucesso
capaz de equilibrar e compensar o sentimento de
medo.

Comportamentos, atitudes e emocdes de natureza
depressivas foram um dos tragos mais frequentes
na situacio em estudo. Subtil, Fonte e Relvas (1995)
salientam que cuidar de criangas com doenca
oncoldgica exige muito tempo e energia fisica e
psicoldgica. A necessidade permanente e intensa de
cuidados da crianga sacrifica o tempo para si proprios
e para os outros filhos. O trabalho muitas vezes tem
de ser reorganizado para se acomodar as necessidades
da doenca. As mies ficam sobrecarregadas e podem
ter que abandonar o emprego para cuidarem do
filho, aumentando mais as dificuldades financeiras
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que a doenca provoca. Assim, os planos e sonhos
dos pais relativamente ao seu papel na familia sio
profundamente alterados.

Os familiares vivenciam dificuldades e preocupacoes
resultantes de contextos nunca antes experimentados.
Neste sentido, o cansago acontece em resultado
da intensidade, duracio e rotinizagio do trabalho
desenvolvido diariamente, bem como do isolamento,
do abandono de projetos pessoais, da falta de
liberdade e de espaco para a pessoa. “F uma forma de
cansaco que resulta de uma atividade fisica exigente
e continua e de uma pressao psicoldgica continuada
no tempo e sem um fim previsto” (Silva, 2009, p.141).
Os familiares da amostra revelaram confianga nas
instituicoes de saude, nos profissionais de satde e
no tratamento instituido nos servicos de pediatria
oncoldgica onde se realizou o estudo. Subtil
(1995) verificou no seu estudo que os hospitais
especializados em oncologia e os hospitais pedidtricos
se afirmam como mais segurizantes que os hospitais
gerais ndo especializados na drea de oncologia,
nem diferenciados em cuidados pedidtricos. Esta
constatacio ndo pretende invalidar a implementagio
do modelo de continuidade de cuidados, mas alertar
para a importancia da seguranca que ¢ apanagio dos
hospitais especializados e sobre os quais existe a
crenca de que sio os que melhor apaziguam medos e
alimentam expectativas positivas face a doenca.

No presente estudo os familiares ndo se sentiam
culpabilizados, mas permaneceu o sentimento de
incredibilidade e impoténcia ante a situacio. No
estudo de Silva et al. (2009) referem que entre 0s
familiares podem surgir sentimentos de culpa. Subtil,
Fonte e Relvas (1995) mencionam ainda que um dos
pais pode culpabilizar o outro, 0 que pode implicar
graves conflitos conjugais, distanciamento, separacio
e divorcio; além disso, refere que uns preferem sofrer
pelo filho e outros sentem-se impotentes para fazer o
que quer que seja pelo filho.

O isolamento social sobressaiu na andlise da
dimensdo retraimento dos familiares face a situacio.
O isolamento pode indicar falhas nos recursos as
fontes de suporte, devendo-se para tal despistar estas
situacdes para um adequado apoio e orientacio.
Porém, Silva (2009) refere que o isolamento pode
também ser consequéncia de uma forma de desejo
e necessidade. O desejo de estar mais isolado surge,
porque o familiar ¢ sujeito a viver em espacos

CATIA QUEIROGA DOS SANTOS, et al.

63

frequentados por muita gente, por exemplo o hospital.
A necessidade de isolamento surge relacionada com
a necessidade de se proteger de situacoes que tem
dificuldade em gerir do ponto de vista emocional,
como por exemplo enfrentar a alegria dos outros.

Os familiares da amostra valorizaram de forma elevada
os cuidados de enfermagem no global, conforme se
verificou no estudo de Subtil (1995). A necessidade
de informacéo foi um dos aspetos mais relevante para
os familiares da amostra ao longo da doenca, pois,
como sabemos, constitui uma importante estratégia
de coping no lidar com a doenga oncoldgica nas
criangas.

Subtil (1995) destaca que a expresso destes pedidos
coloca questoes de como organizar a informagdo,
como estabelecer a comunicacio, com que meios e
em que tempos, remetendo-nos para a necessidade
de aperfeicoar a organizagio dos servicos e das
instituicoes, mas sobretudo as competéncias
relacionais e comunicacionais. Além disso, refere que
a informaco ao longo de toda a doenga e a atitude
com que € veiculada, constitui uma preciosa ajuda
aos familiares no saber lidar com a situagio e na
potencializacio das suas capacidades para vivenciar a
experiéncia de doenga de uma forma mais positiva e
autonoma.

Ao invés, na amostra, os pedidos em relacio empdtica
direcionados a si proprios, nio assumiram um valor
tdo absoluto como os pedidos de informagio, como
que denotando uma imolacio a favor da crianca. E
de admitir que os familiares manifestam necessidade
que os enfermeiros cuidem das criangas como se
fossem eles proprios, pois sentem dificuldades em se
ajustarem e lidarem com este acontecimento de vida
tdo significativo.

Reconhecem-se as limitagbes subjacentes a um
trabalho desta natureza em que a populagio em
estudo se encontra numa condi¢io de fragilidade
face a situagdo de doenga oncoldgica na crianca. A
forma como foram obtidos os dados deve ser tida em
consideracdo, uma vez os familiares preencheram os
questiondrios junto das criancas, muitas vezes com
interrupges sucessivas. Porém, consideramos que
o momento em que foi realizada a colheita de dados
junto dos familiares é o que permite captar mais
fidedignamente as emocoes e sentimentos envolvidos
neste fendmeno.
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Conclusao

Os resultados encontrados indicam que os familiares
percecionaram a sua familia como ligada, muito
flexivel e moderadamente equilibrada. Os familiares
revelaram a descrenga como uma das caracteristicas
menos vivenciadas no processo de adoecer da
crianga; a depressio como um dos tragos mais
frequentes na situagio em estudo; confianca nas
instituicoes de saude, nos profissionais de saude e
no tratamento instituido; na generalidade nio se
sentiram culpabilizados; e, o isolamento social como
o retraimento mais notorio diante da situacdo. Os
familiares mostraram valorizar de forma elevada os
cuidados de enfermagem no global, e em particular
os cuidados orientados para a crianca, a comunicagio
da verdade e a competéncia na execucio das técnicas.
Acresce o facto de os familiares terem atribuido
menor importancia aos cuidados direcionados para
si proprios.

Da discussio dos resultados sobressairam aspetos
importantes a valorizar na pratica dos cuidados de
enfermagem que contribuem para a melhoria dos
cuidados de satde prestados as familias das criancas
com doenca oncoldgica e, consequente, promovem a
qualidade de vida destas familias.

No nosso entender e de acordo com os resultados
obtidos, torna-se imperioso valorizar a comunicagio
entre os profissionais de saude e a familia, tendo
presente a especificidade de cada crianca e respetiva
familia, conscientes de que cada pessoa € Unica
e original e a realidade/historia de cada familia ¢
singular e igualmente tinica.

E nossa convicgio que o envolvimento e a
cooperagio de todas as estruturas, desde as
equipas multiprofissionais de satde, aos apoios
sociais, passando pela escola, sio necessirios e
imprescindiveis, para que a resposta a crianga e
respetiva familia seja o mais eficiente possivel.

As sugestOes/ propostas que nos parecem mais
pertinentes em fun¢io dos resultados sio as
seguintes: organizar os cuidados de enfermagem
baseados num modelo de enfermagem de familia,
e fomentar estudos a desenvolver posteriormente
sobre a aplicacdo de um modelo de enfermagem de
familia na assisténcia a crianga com cancro.

O futuro de enfermagem de familia tenderd,
segundo Wright e Leahley (2009), para a crescente
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diversidade na pratica clinica junto das familias e para
o envolvimento dos enfermeiros com as familias na
prestacdo de cuidados de saide, independentemente
dos locais da pratica.
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