Universidade Catodlica Portuguesa

O Impacto da Doenca Oncoldgica da Crianca na Familia

The impact of the oncologic disease of children in family

Tese apresentada, a Universidade Catodlica Portuguesa,
para obteng¢do do grau de Doutor, em Enfermagem,

na Especialidade em Enfermagem Avangada

Por:

Goreti Filipa dos Santos Marques

Sob orientacdo: Prof. Doutora Beatriz Rodrigues Araujo

Coorientacao: Prof. Doutor Luis Octavio de Sa

Instituto de Ciéncias da Saude

Porto, Outubro de 2015



II



DEDICATORIA

A todas as familias de criangas com doenca oncoldgica que
colaboraram, directa ou indirectamente, neste trabalho.

A minha familia que me fez compreender/aprender a necessi-
dade/importancia da presenga fisica e animica da familia no

contexto saude/doenca.

III



v



AGRADECIMENTOS

A realizacdo deste percurso de doutoramento foi recheada de inimeros desafios, incer-
tezas, inquietagdes, alegrias e algumas conquistas. No entanto, s6 foi possivel percorrer
todo este caminho gragas ao contributo de varias e variadas pessoas, as quais expresso a
minha mais profunda gratidao.

Aos meus orientadores Prof.s Doutores Beatriz Aratjo e Luis S4, pelas constantes dis-
ponibilidade e paciéncia, pelos apoio e encorajamento incondicionais em cada etapa
deste processo. O seu olhar critico e cientifico suscitou, continuamente, novos questio-
namentos e reflexdes, novos e constantes desafios que promoveram o meu crescimento
pessoal e profissional e me permitiram levar, a cabo esta pesquisa.

Um imenso e particular agradecimento as familias das criangas, com doenca oncoldgica,
que se disponibilizaram para participar, ativamente, neste estudo (mesmo que, em con-
texto de dor, incerteza e angustia...).

A Enfermeira Amélia Ramalhdio pela amizade, pelo apoio e por me ajudar a evoluir
pessoal e profissionalmente.

A Prof. Doutora Sofia Almeida pela sua colaboragio intemporal.

A Professora Marcia Conceigdo em cuja amizade e ciéncia me apoiei para, concluir este
projeto.

Aos meus colegas do servico de pediatria, pela sobrecarga de trabalho no periodo da
minha dispensa e pelos constantes encorajamento e ternura.

A Professora Patricia Granja pela colaboragio e disponibilidade manifestadas, sempre.
Aos meus pais que sempre me apoiaram, de forma incondicional e, cujos exemplos de
vida e educagdo nortearam esta minha “aventura”.

Ao meu irmao pela sua presenca, fisica e animica, nos momentos mais conturbados.

A minha filha Mariana pelas imensas horas em que foi “privada” da mée e pelo seu
enorme e “adulto” carinho.

Ao Nuno por tudo o que, ndo se dizendo, se sente... nds sabemos/sentimos que as mi-
nhas auséncias fisica/cronologica foram superadas pelos Afectos.

A Todos o meu mais profundo e sentido reconhecimento. Muito Obrigada.

Terno/Eterno Bem Hajam.



VI



RESUMO

Este estudo surgiu da necessidade de conhecer, ocularmente, em contexto real e, in loco,
as reaccoes/adaptagdes das familias as novas “realidades” ocasionadas pelo diagnostico,
sempre imprevisivel/incompreensivel... de uma doenca grave e cronica — a doenga
oncoldgica. Esta doenca ndo afecta apenas a criangca mas, também, a vida de todos os
membros da familia, implicando alteracdes na sua estrutura e aquisi¢do de novos pa-
droes de funcionamento e de Estar, para poder fazer face as novas necessidades da
crianga e da propria familia, mantendo, assim, o seu crescimento.

Neste contexto, pretendemos conhecer as dimensdes do impacto da doenca oncologica
da crianga, na familia e procurar construir um instrumento de avaliacdo desse choque.
Os resultados deste estudo visam contribuir para o desenvolvimento de boas praticas de
enfermagem, que possam minimizar o impacto da doen¢a na familia.

Numa etapa inicial, desenvolvemos um estudo de paradigma quantitativo, exploratério e
descritivo com 45 familias de criangas com doenca oncologica, a partir do qual construi-
mos ¢ testamos um instrumento de avaliacdo do impacto, da doenga oncoldgica, na
familia.

Numa segunda etapa realizdmos um estudo correlacionante e preditivo, junto de 128
familias de criangas com doenga oncologica, com o objectivo de conhecer os efeitos que
a doenga provoca, no seio das mesmas.

Na globalidade, os resultados apontam que o impacto da doenga, na estrutura familiar e
ao nivel econdmico aumenta, em familias com mais necessidades de apoio de familiares
e/ou amigos, com gastos econdmicos advindos e maior perda de rendimento. Os gastos,
acrescidos com a doenga, transportes, medicacdo e algumas especificidades da dieta da
crianga, implicam um peso significativo no orgamento familiar, agravado pelo facto da
maioria dos pais ter de abandonar o emprego, para cuidar da crianca doente. Estes gas-
tos econdmicos interferem na estrutura familiar e no seu funcionamento, o que parece
ser atenuado nas familias mais protegidas pelo suporte social. Constatdmos que o supor-
te social tem um papel determinante na minimiza¢do dos danos da doenga oncologica,
pela relacdo que assume com as consequéncias na estrutura familiar, econdomica e,
também, nos irmaos saudaveis. As familias vém os enfermeiros como um recurso deten-

tor de informaga@o que os pode ajudar a minimizar o efeito traumatico da doenga.
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Neste sentido, os enfermeiros devem agir de forma a aumentar a percepcao da necessi-
dade de suporte social as familias. A enfermagem deve tentar estar direccionada de
forma a projectar a familia como foco de cuidados, tendo por base todo o seu contexto —
familiar, social, econdmico e cultural, pois ¢, nesse contexto, que a doenga emerge.

Palavra-chave: Doenca; Oncologia; Crianga; Familia; Enfermagem
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ABSTRACT

This study emerged due the need to deepen the understanding, ocularly, in real context,
in loco, of how the families react/adapt to their new “realities” caused by the diagnosis,
always unpredictable/uncomprehencible... of a serious and chronic illness - the onco-
logical disease. This disease affects, not only the child, but also the lives of all family
members, implying alterations in its structure, and the acquisition of new operating
standards and way of living, in order to meet the new needs of the child and the family
itself, thus keeping its growth.

In this context, we aim to understand to what extent child’s oncological disease impacts
the family and seek to create a tool to evaluate the chock. The results of this study aim
to contribute to the development of good nursing practices, that can minimize the im-
pact of the disease in the family.

At an early stage, we developed a quantitative study, exploratory and descriptive
paradigm with 45 families of children suffering from oncological diseases, from
which we built and tested an evaluation instrument of the impact of oncologic disease
in the family.

In a second stage, we performed a correlational and predictive study, with 128 families
of children with oncological diseases, in order to know the impact that disease has
within them.

Overall, the results show that the impact of the disease on family’s structural and eco-
nomical aspects increases in families most in need of support from relatives and / or
friends, with economic increased expenses and greater loss of income. The increased
expenses with the disease, transport, medication and some child's diet specificities
imply a significant burden on the family budget. Compounded by most parents due to
the fact that they have to leave their jobs in order to care a sick child. These economic
spending, interfere in the family structure and its behaviour, which appears to be re-
duced in satisfied families with social support. We noted that social support plays a key
role in minimizing the impact of oncological diseases, the relationship that takes with
the impact on family structure, economic and healthy siblings. Families see nurses as an

information source holder that can help minimize the traumatic effect of the disease.
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In this sense, nurses should look to an interventions that increase the perception of the
need for social support for families, integrating them into care and support. Nursing
should aim to be directed to project the family as the focus of the care, based on all its
context — family, social, economical and cultural, as it is in this context that the disease
emerges.

Keyword: Disease; Oncological; Child; Family; Nursing
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1 - INTRODUCAO

A estrutura, funcdo e processo da unidade familiar individual influenciam e sdo influen-
ciados pelo estado de satide dos membros da familia. De acordo com a teoria geral dos
sistemas nada acontece isoladamente e algo que afecte um dos componentes afecta, por
arrasto, todos os outros, ou seja, qualquer alteracdo causa impacto em todos os elemen-
tos desse sistema. Esta teoria adapta-se a perspectiva de funcionalidade familiar. Quan-
do ocorre uma doenga cronica todo o funcionamento familiar fica comprometido, impli-
cando uma reorientacdo do projecto de vida e um reajustamento das mudancas que vao

ocorrer, em areas da vida, relevantes para o nticleo familiar.

A doenca oncoldgica ¢ vista como uma doencga cronica mas, com uma perspecti-
va/expectativa de cura, num cada vez maior numero de casos. Ocorrendo no sistema
familiar, provoca efeitos negativos, quer no seu funcionamento quer em cada um dos
seus membros. Desta forma, considerando que, num sistema, o comportamento de cada
um dos seus membros ¢ indissocidvel do comportamento dos restantes, existe uma

circularidade na relagdo entre a crianca ¢ a familia.

Experienciar o desenvolvimento de uma doenga oncoldgica acarreta, de forma mais ou
menos profunda, alteracdes em todos os aspectos da vida individual e familiar. A forma
como a familia enfrenta o contexto/percurso da doenga depende de alguns factores,
entre os quais, as implicagdes que o impacto da mesma causa em cada um dos seus
membros e 0 modo como estes se organizam na adaptagdo ao processo. Neste contexto,
ha necessidade de uma readequagdo familiar, onde todos possam desempenhar tarefas e
assumir papéis que permitam a continuidade do funcionamento dos hébitos familiares,
que ird encontrar novas dinamicas, mobilizar recursos, desenvolver capacidades e com-

peténcias, para cuidar da crianga e da propria familia como um todo.

Durante os longos periodos de hospitalizagdo, interrompem-se as rotinas didrias da

familia para permitir a permanéncia de um dos cuidadores junto da crianga, sdo priori-
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zadas as necessidades da crianga doente, enquanto se sacrificam as necessidades dos
outros membros da familia. Os prolongados tratamentos com a doenga provocam uma
sobrecarga financeira nas familias ainda agravada pela diminui¢do de receitas por parte

dos cuidadores.

Esta realidade mostra a vulnerabilidade das familias da crianga com doenca oncolédgica
e leva-nos a pensar na familia como um todo, no seu contexto de doenga, que ndo esta
patente na maioria das investigacdes e nas praticas de cuidados. O que faz com que se
torne necessario, cada vez mais, que os profissionais de saude, incluindo os enfermei-
ros, avaliem e identifiquem as necessidades especificas das familias destas criangas para
que possam direccionar melhor os seus cuidados. Neste sentido, a familia deve ser
pensada como uma entidade que da apoio a crianga, mas que, simultaneamente, necessi-

ta de ser apoiada.

O estudo do impacto, da doenca oncologica da crianga na familia, ndo ¢ uma area de
estudo nova. Mas, em Portugal, os dados de que dispomos, levaram-nos ao planeamento
deste estudo com os seguintes objectivos gerais: identificar as dimensdes do impacto da
doenga oncoldgica da crianga na familia e construir um instrumento de avaliagao do

impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia.

Partindo da premissa “a familia apresenta-se como um sistema composto por vinculos
afectivos, sociais e economicos, os quais compoem a dinamica especifica” (Silva et al.,
2010, p. 360), ancorada nas implica¢cdes da doenca na familia, que orientaram o nosso
estudo, sentimos necessidade de focalizar a atencdo nas necessidades das familias,

tentando compreender os efeitos negativos da doenca.

Este relatorio reproduz fielmente as diferentes fases percorridas na investigag¢do, permi-
tindo, a esta distancia, avaliar a pertinéncia, o rigor ¢ o valor cientifico do trabalho
realizado, assim como a criatividade na sua elaboracdo, reflexo da forma como o autor

analisa e sente os problemas.
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No que diz respeito a organizagdo, esta dissertacdo encontra-se estruturada em duas
partes. Introduzimos a temadtica em estudo, com a justificagdo da sua pertinéncia e
explicitacdo dos seus objectivos. A esta introdu¢do segue-se a primeira parte, que se
encontra dividida em dois capitulos, correspondentes ao enquadramento conceptual e

teorico do objecto em estudo.

Nesta primeira parte, concretamente no capitulo um, sdo explorados os conceitos de
crianga com doenca oncologica, o conceito de familia, as suas necessidades de suporte
social e a adaptagdo a doenga. Desenvolvemos ainda nesse capitulo, as principais impli-
cagOes da doenca na familia, com o intuito de fazer um levantamento das necessidades
encontradas, na familia, quanto aos cuidados de enfermagem. No capitulo dois, expli-
citimos a problematica em analise, justificando a motivagdo da investigacdo e o dese-

nho do percurso desenvolvido.

Na segunda parte, apresentamos o estudo empirico, subdividido em trés capitulos. Os
capitulo trés e quatro correspondem ao Estudo I e Estudo II, respectivamente. Em am-
bos os estudos delinedmos o percurso metodoldgico, através da definicdo dos objecti-
vos, instrumentos, contextos, participantes, procedimentos, questdes éticas a respeitar e
consequentes resultados. No capitulo quatro evidenciamos a validagdo dos instrumentos
de colheita de dados (Questionario de avaliagdo do impacto da doenca oncoldgica na
Familia e Escala de Satisfacdo com o Suporte Social). Por sua vez, no capitulo cinco sao

apresentados e discutidos os resultados, dando resposta as questdes do estudo.

Concluimos esta Tese com uma reflexdo sobre as metodologias, percursos e objectivos
da pesquisa/dissertacdo, bem como quanto as principais e esséncias implicacdes da
mesma (pesquisa) no “terreno” fértil e sempre avido de pratica, formagdo e investigacao

da enfermagem.

Por uma questdo de organizagdo os anexos encontram-se, no final, em suporte digital.
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PARTE I
ENQUADRAMENTO TEORICO
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CAPITULO 1 - A Familia e a Crianca

com Doenca Oncoldgica

As doencas cronicas sdo patologias clinicas que persistem no tempo e requerem um
vasto e prolongado leque de cuidados de satde. Apesar dos avangos tecnoldgicos, as
doengas cronicas continuam a ter uma prevaléncia importante na populacao pediatrica,
registando-se elevados niveis de morbilidade. Nos ultimos anos, temos vindo a assistir a
um incremento das doencas crdnicas, as quais causam a crianca alteragdes a varios

niveis, mas, indubitavelmente, também a prépria familia.

Na faixa etaria entre os 0 e os 18 anos incidem varias doengas cronicas, com maior ou
menor prevaléncia, de acordo com a especificidade de cada faixa etdria. Associando a
esta evidéncia, dentro das doencas cronicas infantis, o cancro, destaca-se pela sua alta
incidéncia e pelas repercussdes que tem na vida da crianga e da familia (Nascimento,
Rocha, Hayes, & Lima, 2005). Perante os episddios vivenciados pela familia, a mesma
dinamiza-se em torno das suas necessidades, criando um espaco relacional com as
outras pessoas € com 0s seus proprios membros (Charepe, 2011). Neste contexto, a
familia assume uma estratégia de gestdo da convivéncia familiar, podendo incluir mu-

dancas no papel parental.

O corpo deste capitulo inicia-se com uma incursdo na temadtica da crianca com doenca
oncoldgica, com o objectivo de contextualizar esta problematica na infancia. Apés uma
reflexdo relativa a doenga oncologica, o objectivo ¢ desenvolver esta temdtica na pers-

pectiva familiar bem como as implicagdes/consequéncias na mesma familia.
1.1 - A crianca e a doenca oncoldgica

A palavra “cancro” apresenta uma pesada conotagdo, simbolizando frequentemente dor,
sofrimento e morte. O Cancro pode-se definir como um conjunto de mais de 100 doen-

cas que tém em comum o crescimento desorganizado (maligno) de células que invadem
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os tecidos e orgdos podendo disseminar (metastases), para outras regides do corpo
(Instituto Nacional de Cancér, 2009). As doencas oncologicas, na infancia, atingem 10
em cada 1.000.000 de criangas dos 0 aos 18 anos, a cada ano, em todo o mundo. Sendo
que uma crianca em cada 600 pode desenvolvé-lo na infincia, sabe-se que dois tercos
dessas doengas podem ser curaveis se forem diagnosticados precocemente e tratados de

forma adequada (Valle; Menezes; Passareli; & Drude; 2007).

Relativamente aos tumores liquidos, as leucemias constituem o tipo mais frequente. As
leucemias linfoblasticas agudas (LLA), representam cerca de 75% das leucemias, segui-
das das leucemias mieloblasticas agudas (LMA). Nos linfomas, os principais tipos sao,
respectivamente, a doenca de Hodking e os linfomas tipo Burkitt. Os principais tipos de
tumores solidos sdo os do sistema nervoso central e, em segundo lugar, neuroblastomas,
sarcomas de tecidos moles, tumores renais, osteossarcomas e sarcoma de Ewing (Este-

ves, 2004).

Em Portugal, em 2005, o numero estimado de novos casos de doengas oncoldgicas no
grupo etario das criancas com menos de 15 anos foi de 258, correspondendo a 0,67%
dos tumores diagnosticados nesse ano, com uma taxa de incidéncia de 156,9 por
1.000.000 (Instituto Portugués de Oncologia de Francisco Gentil, 2009). Entre 1997 ¢
2006 foram diagnosticados 845 novos casos de doengas oncoldgicas em criangas com
menos de 15 anos, na Regido Norte do Pais. Destes, 475 casos (56,2%) ocorreram em
criangas do sexo masculino. Os trés principais tipos de tumores diagnosticados foram:
leucemias (27%), tumores do sistema nervoso central (22%) e linfomas (14%). O grupo
etario com maior incidéncia foi entre o 1° e os 4 anos. A taxa de incidéncia bruta global,
no periodo considerado, foi de 150,5 novos casos / 1 000 000 criangas-ano (rapazes:
164,9 e raparigas: 135,3). A sobrevivéncia global a 5 anos foi de 76,6% (75,3% para
rapazes e 78,3% para raparigas) (RORENO, 2011).

Apesar de todos os progressos cientificos verificados no dominio do conhecimento da
doenga oncoldgica pediatrica, quer ao nivel da sua etiologia e tratamento, quer ao nivel
psicossocial, esta doencga foi a principal causa de morte nas criangas entre os 5 e os 14
anos no periodo 2003-2005 (Portugal, Alto Comissariado da Saude, 2009). A doenca

oncoldgica na infancia é uma ocorréncia rara, pelo que a sua importancia social vem do
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facto de ser a segunda causa de mortalidade infantil, de ser praticamente impossivel de
prevenir e rastreio (Portugal, Ministério da Satde, 2002). Os padrdes de doenca oncolo-
gica que se desenvolvem nas criangas sdo distintos dos existentes nos adultos. A nature-
za bioldgica dos tumores distingue-se pelo tipo de células que sofrem uma transforma-
¢do maligna, o que condiciona significativamente os aspectos clinicos. Raramente as
doengas oncologicas diagnosticadas nas criangas estdo associados a agentes carcinogé-
neos e, geralmente, apresentam uma resposta mais favoravel aos diferentes tratamentos
(Araujo, 2011). Segundo a autora, a taxa de incidéncia das doencas oncologicas tem
aumentado nos ultimos anos nas criangas mas, inversamente, regista-se um decréscimo

nas taxas de mortalidade.

Os avangos tecnoldgicos t€ém contribuido para uma melhoria significativa da sobrevi-
véncia das criancas com doenga oncologica (Pereira, Magni, Minigone, & Caran, 2009).
Face a esta expectativa favoravel de cura, a doenca oncologica perdeu a sua qualidade
de doenca aguda e fatal, passando a ter caracteristicas de doenca cronica e, em muitos
casos, passivel de cura. Esta doenca assume um lugar especifico dentro da doenga cro-
nica, ndo s6 pela sua gravidade, mas também pela sua especificidade psicossocial. Nos
anos 50, uma crianga a quem fosse diagnosticada uma doenga oncoldgica era automati-
camente classificada como detentora de uma doenga terminal e fatal, sendo a sua espe-
ranca de vida considerada em termos de meses. Nos anos 70, esta doenga, até aqui
encarada como fatal, passa a ser vista como uma doenga crénica que coloca em risco a
vida da crianga. Em consequéncia destas alteragdes, se os estudos inicialmente se de-
brugavam sobre a adaptacao psicologica da crianca & morte e sobre os efeitos da perda
na familia, a énfase passa a ser dada a possiveis sequelas psicologicas manifestadas
pelos sobreviventes. Surge assim a preocupagdo com a facilitacdo do coping e adapta-

¢do a uma doenga crénica grave e as suas consequéncias (Aratjo, 2011).

As doengas cronicas sdo definidas como uma doenga que tem uma ou mais das seguin-
tes caracteristicas: permanentes; desencadearem incapacidades/deficiéncias residuais
causadas por alteracdes patologicas irreversiveis; € que exigem a pessoa uma formacgao
especial para a sua reabilitagdo, longos periodos de supervisdo, observagdo e/ou cuida-
dos (World Health Organization [WHO], 2010). Outros autores, (Nobrega, et al, 2010),

referenciam a doenga cronica pela sua incidéncia e aumento dos niumeros de identifica-
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¢do precoce nas ultimas décadas, concretamente através das suas implicagdes e conse-
quéncias, sendo estas, o periodo prolongado de hospitalizacdo e inerente separacdo da
crianga do seio familiar, os reinternamentos e recidivas, bem como os efeitos adversos
associados aos tratamentos. O Ministério da Saude, através da portaria n® 35/88 de 16 de
Janeiro n°® 35/88 inclui a doenga oncologica nas doencgas cronicas, quando se refere que,
devido a possibilidade de recorréncia e aos tratamentos sistematicos, o doente vai ne-
cessitar de um acompanhamento para toda a vida. O Conselho Nacional de Oncologia
menciona ainda que a doenga oncoldgica, independentemente da sua especificidade, tem
como caracteristica comum a cronicidade e a necessidade de recorrer regularmente a
tratamentos em contexto hospitalar por um periodo prolongado (Plano Oncologico

Nacional, 2001-2005).

Como a maioria das doengas cronicas, também a doenca oncologica evoca emogdes,
medos, expectativas e tratamentos que podem induzir mal-estar e sdo um factor de stress
na vida dos doentes, nomeadamente das criangas, uma vez que estdo em fase de desen-

volvimento (Marinheiro, 2009).

O aparecimento de uma doenga crdnica afecta as criancas de uma forma directa e indi-
recta. De uma forma indirecta, porque este tipo de doencas provoca alteragdes emocio-
nais nos pais que, por sua vez, vao interferir na forma como o proprio desenvolvimento
da crianca se ird efectuar. O diagnoéstico da doenga oncoldgica nem sempre ¢ facil pois,
para além de ser uma situacdo pouco associada a infincia, adiciona-se o facto de ndo ser
uma entidade Unica, pelo que as suas manifestagdes podem ser diversas (Silva, 2009).
Deste modo, a obtengdo de um diagnoéstico pode ser um processo moroso, exigindo a
realizacdo de diversos exames, bem como a passagem por varios servi¢os. A infancia ¢
um periodo de rapido desenvolvimento social e cognitivo. E nesta altura, e posterior-
mente na adolescéncia, que ocorrem aquisi¢des importantissimas. Em consequéncia, o
desenvolvimento de competéncias pode ser perturbado com o diagnostico de uma doen-

c¢a oncologica (Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002)
A doenca oncologica e os seus tratamentos induzem na crianga uma ruptura na sua vida,

impedindo-a de permanecer no seu contexto afectivo, familiar e social, de continuar a ter

as suas actividades ludicas, escolares ou desportivas (Almeida, Reis, & Norton, 2000). A
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realizagdo dos tratamentos pode implicar a hospitalizacdo da crianga. O inicio do trata-
mento da doenga ird colocar a crianga e a sua familia em maior actividade, ou seja, foca-
das em actividades concretas como os horarios da terapéutica e dos tratamentos. Apesar
da envolvéncia familiar necessaria nesta fase, a agressividade dos tratamentos a que a
crianca pode ser submetida pode tornar todo o processo ainda mais complicado (Aratjo,
2011). A conjugacdo das diferentes modalidades terapéuticas (quimioterapia, radioterapia,
cirurgia e transplante) sdo agressivas € provocam alteragcdes graves com consequéncias na
autoimagem e autoestima da crianca. Entre os diferentes tipos de tratamentos, a quimiote-
rapia ¢ um dos mais importantes e promissores no combate a doenca. No entanto, as
drogas quimioterapicas no tecido hematopoiético podem provocar pancitopenia, caracte-
rizada pela redu¢do das hemacias dos leucécitos (principalmente dos neutréfilos) e das

plaquetas, geradas pela inespecificidade da ac¢ao dessas drogas (Gelesson, et al, 2009).

Nesta condi¢do de neutropenia, a crianga fica numa situacdo de vulnerabilidade, tendo
de ser adoptadas medidas de isolamento para minimizar os riscos de complicagdes da
neutropenia, quer a crianca esteja em ambiente hospitalar ou no domicilio. Os autores
salientam ainda que esta nova condicao da crianca envolve mudangas no quotidiano da
familia, nomeadamente nos que diz respeito aos cuidados de higiene, que sofrem altera-
¢coes em trés campos: preparagdo dos alimentos, higiene da crianca e limpeza do ambi-
ente. Sdo ainda de realcar os efeitos debilitantes da quimioterapia, como as nauseas,

vomitos, anorexia, diarreia e estomatites, que provocam uma perda de peso acentuada.

Os tratamentos com quimioterapia e radioterapia t€ém efeitos agressivos para o hospe-
deiro, por deixarem o organismo debilitado e vulneravel, aumentando o risco para o
comprometimento nutricional (Elman & Silva; 2007). Num estudo com 30 cuidadores
de criangas com doenga oncoldgica, conclui que 74% das criangas apresentam restri¢cdes
alimentares ou necessidades de mudangas na sua alimentagdo, o que interfere na rotina

familiar (Silva, Andrade, Barbosa, Hoffmann,& Macedo, 2009).

As qualidades sensoriais (sabor, odor, textura e aparéncia) sao factores determinantes no
comportamento alimentar e desempenham um papel ndo somente na determinagdo do
seu consumo, como também da saciedade, ingestdo e seleccdo de alimentos numa refei-

cdo. As criancas submetidas a tratamentos de quimioterapia e radioterapia aprendem a
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associar os estimulos do gosto dos alimentos, as consequéncias fisiologicas a sua inges-
tdo. Um exemplo deste tipo de aprendizagem ¢ a aversdo condicionada resultante de
comer um alimento que provoca consequéncias negativas, como nauseas ou vomitos.
Este fato, associado aos efeitos antineoplasicos dos tratamentos, explica a aversdo que

as criangas tém a alguns alimentos (Elman & Silva; 2007).

A duragdo dos tratamentos pode variar entre alguns meses e anos, dependendo da doen-
ca e dos seus efeitos na crianga. Existem tratamentos que podem deixar sequelas perma-
nentes na crianga, como esterilidade, défices cognitivos, défices fisicos, atrasos no

crescimento, entre outros.

Registam-se, assim, como principais alteracdes no dia-a-dia das criangas, um aumento de
dependéncia da familia, diminui¢do nos niveis de controlo, quebra acentuada na participa-
¢do das actividades escolares extracurriculares, alteragdes da aparéncia fisica e alteracdes na
dieta. Desta forma, o aparecimento da doenga vai privar a crianga das suas rotinas didrias,

dos seus contactos com a familia e amigos, ou seja, da sua propria vida (Aragjo, 2011).

A autora salienta ainda que nas criangas mais pequenas, em que as expectativas de vida
se centram mais no presente, a evolugdo da doenga ndo as preocupa tanto. No entanto,
para elas pode ser bastante dificil compreenderem os tratamentos agressivos que as
fazem sentirem-se mal, apesar de o objectivo ser fazer com que se sintam melhor no
futuro. Pelo contrario, no que diz respeito aos adolescentes, a evolucdo da doenca pode
tornar-se uma fonte de ansiedade e perturbagdo por colocar em causa todos os seus
planos e as suas expectativas. De salientar ainda a dificuldade dos adolescentes em

lidarem com a sua aparéncia fisica e com a dependéncia a que se vao ver forgados.

A doenga oncoldgica torna-se numa doenga cronica que obriga a crianga a inimeras
adaptacdes psicologicas, sociais e fisicas (Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002). A
reac¢do da crianga a doenga cronica depende, em grande parte, do seu nivel de desen-
volvimento, temperamento, ¢ dos mecanismos de enfrentamento disponiveis, das reac-
¢coes dos membros da familia ou outras pessoas significativas. A compreensao conceitu-
al da crianga e da sua doenga baseia-se nao somente na sua faixa etaria ou no seu nivel

de desenvolvimento, mas também na duragdo e no tipo de experiéncia acumulada com a
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doenga. Brown-Hellsten (2006) afirma que ¢ necessario possuir o conhecimento destas
variaveis para se poder fornecer o tipo de informacao e apoio, de modo a que as crian-
cas superem uma situacdo muitas vezes devastadora, como a doenga oncoldgica. A
autora refere ainda que o impacto de uma doenca crénica ¢ influenciado pela idade em
que se inicia. As doengas cronicas afectam criangas de todas as idades, mas os aspectos
evolutivos de cada faixa etaria determinam o stress e o risco para a crian¢a. Durante a
infancia, a crianca estd ocupada com a tarefa de desenvolver confianca através de uma
relacdo intima, satisfatdria e consistente com os pais. Na presen¢a da doenca, esta rela-
cdo fica potencialmente afectada. Uma doenga prolongada, como ¢ o caso da doenca
oncoldgica, pode impor separacdes que impedem a ligagdo afectiva entre a crianga e os
seus pais, privando a crianga desta relacdo de proteccdo. Na idade pré-escolar, a crianca
¢ capaz de realizar diversas tarefas, que podem vir a ser atrasadas pela doenga. Esta
limitacdo pode prejudicar a aprendizagem da crianga acerca do ambiente, especialmente
em termos de desenvolvimento social. Na idade escolar, a crianca esta a desenvolver-se
para conseguir um sentimento de realiza¢do, a0 mesmo tempo que supera os sentimen-
tos de inferioridade. Na adolescéncia, o impacto da doenca pode ser mais dificil. A
principal tarefa do adolescente ¢ estabelecer uma identidade pessoal. As mudancgas da
puberdade devem ser integradas na autoimagem, ao mesmo tempo que o adolescente
assume controlo e dominio sobre aptiddes fisicas e sexualidade crescente. A doenca

oncologica interfere nas mudangas do corpo do adolescente.

As caracteristicas individuais da crianca e o suporte social que recebe sdo influéncias
essencialmente importantes na capacidade que a crianca tem para enfrentar a doenca.
Quando a familia lida bem com a doenga, a crianga vai ser capaz de lidar melhor com os

stresses impostos pela mesma (Brown-Hellsten, 2006).

1.2 - Conceito de familia

O estudo da familia tem por base pressupostos tedricos que guiam as praticas relativas a
propria familia. Uma série de teorias t€ém contribuido para a explicar a familia. Entre os
constructos teoricos realgamos a Teoria Geral dos Sistemas ¢ a as Teorias Desenvolvi-

mento (Hanson & KaaKinen, 2005).
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A familia constitui um sistema complexo e dindmico, sendo influenciado pelo meio
historico, social e cultural que vivencia, onde as relagdes familiares, em alguma medida,
interferem no processo de satde e doenga dos seus membros, bem como na interpreta-
¢do da experiéncia de cada pessoa da familia diante desse processo (Santos, Pollyanns,
Ferraz, & Silva; 2012). Encarando a familia como uma unidade vital ¢ de duradoura
importancia para o individuo, ela tem sido conotada com uma multiplicidade de ima-
gens que torna a sua defini¢do imprecisa no tempo e no espacgo (Sampaio & Gameiro,
2005). A familia ¢ um sistema social que tem evoluido ao longo dos tempos. Esta possui
uma diversidade de representagdes, que a torna ambigua, imprecisa € mesmo contraditd-
ria com paradoxos no tempo e no espaco. Existem varias defini¢des de familia, mas

nenhuma ¢ clara e consensual.

O Conselho Internacional dos Enfermeiros (2000, p69) refere-se a familia como “um
(....) conjunto de seres humanos considerados como unidade social ou todo colectivo
composto de membros unidos por consanguinidade, afinidades ou relagoes legais inclu-
indo as pessoas significativas. A unidade social constituida pela familia como um todo
¢ vista como algo mais que os individuos e as suas relagoes legais, incluindo as pessoas

significativas que constituem as partes do grupo”.

A familia ¢ um conjunto de dois ou mais individuos que dependem um do outro para
dar apoio emocional, econdomico e fisico (Hanson, 2005). E “(...) o lugar onde natu-
ralmente nascemos, crescemos e morremos, ainda que nesse percurso possamos ter

mais do que uma familia” Alarcao (2006, p37).

Outros autores acrescentam que ¢ uma das mais importantes instituigdes na sociedade e
que se encontra no centro das esferas da vida politica e pessoal (Cooke &Philpin, 2011).
A familia apresenta-se como um sistema composto por vinculos afectivos, sociais e
econdmicos, os quais compdem uma dindmica especifica. Esta dindmica ¢ passivel de
mudangas em diversos momentos da vida desses membros, exigindo estratégias capazes

de reequilibrar situacdes momentaneas (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010).

A familia ¢ a célula fundamental da sociedade, o primeiro e mais marcante espago de

realizagdo, desenvolvimento e consolidagdo humana, o habitat natural de diferentes
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geracdes em convivéncia desinteressada, sendo também o veiculo de transmissdo e
aprofundamento de principios éticos, sociais, espirituais, civicos e educacionais, afinal o

elo de ligagdo entre a tradi¢do e a modernidade (Marinheiro, 2009).

A nogdo de familia e a sua definicdo tem evoluido ao longo dos tempos, o que nos
remete para novas formas de construir e ser familia. Apesar de ser possivel uma diversi-
dade estrutural da familia, continua a ser na familia que a pessoa recebe maior suporte
nas situagdes de mais stress, nomeadamente provocado por doenga oncologica, ocupan-

do um lugar primordial na vida dos individuos (Fernandes, 2015).

No que concerne a estrutura familiar, esta classifica-se em nuclear, alargada e monopa-
rental. A familia nuclear é constituida pelos seus progenitores e pelos filhos. A relagao
pai-filho pode ser bioldgica, por parentesco por segundo casamento ou por adopgdo. Os
pais ndo precisam necessariamente de ser casados € nenhum outro parente compartilha o
lar. A familia alargada é composta, pelo menos, por um ou dois progenitores € um ou
mais membros consanguineos ou nido. A familia monoparental ¢ formada por um sé
progenitor e pelo(s) seu(s) filho(s) (Hockenberry, Wilson, & Inkelstein, 2006). Santos e
Figueiredo (2013), num estudo realizado com 130 familias de criangas com doenca

oncologica, concluiu que as familias eram maioritariamente nucleares.

A concepcao sistémica da familia percepciona cada familia como um sistema, sendo um
todo, uma globalidade que s6 nessa perspectiva holistica pode ser correctamente com-
preendida. Cada familia, enquanto sistema, deve ser vista como um todo, mas ¢ também
parte de sistemas, de complexos mais vastos nos quais se integra (comunidade, socieda-
de) (Relvas, 2004). A autora salienta ainda, relativamente ao conceito de familia, que a
sua constituicdo ndo depende exclusivamente de lacos de consanguinidade, mas tam-

bém, e sobretudo, das ligagdes que se estabelecem entre os elementos.

A Teoria Geral dos Sistemas, introduzida em 1936 por Von Bertalanffy, tem sido
aplicada pelos profissionais de saude para a compreensdo das familias (Wright &
Leahey, 2009). A importancia desta teoria contribuiu para a concepc¢do de familia,
assumindo-a como um sistema, em que o seu todo ¢ maior que a soma das partes

(Kaakinen & Hanson, 2010). De acordo com esta teoria, a familia € perspectivada como
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um sistema, aberto, com partes de sistemas mais amplos nos quais se integra, e conten-
do em si mesma outras totalidades mais pequenas e subsistemas. Esta concepgdo de
sistema de familia coloca-nos para além da simples adi¢do de elementos que a integram,
constituindo uma dimensdo em que cada elemento da familia participa em diversos
sistemas e subsistemas, ocupando diferentes papéis em multiplos contextos o que impli-
ca outros tantos estatutos, fungdes e interac¢des com graus de autonomia e relevo dife-
renciados (Relvas, 2004). A aplicagdo do conceito de sistema (conjunto de elementos e
de relacdes entre estes elementos e os seus atributos) a familia implica considerar que os
elementos s3o os individuos que a compdem; os atributos sdo representados pelas carac-
teristicas pessoais e as relacdes sdo os lagos que mantém a unidade do sistema (relagdes
conjugais, interesses econdémicos, amor ou interesses religiosos) expressos pelas inte-

rac¢des ao longo da vida comum (Marinheiro, 2009).

A familia, enquanto sistema, ¢ composta por um conjunto de elementos em interac¢do
dindmica, sendo o estado de cada sistema determinado pelo estado de cada um dos
outros. A enfase ¢ dada sobre a interac¢do ente os membros, de tal modo que uma alte-
racdo num membro da familia, causa mudangas nos outros membros que, por sua vez,
origina nova alteracdo no membro original, num continuum equilibrio do sistema (Ma-

rinheiro, 2009).

A familia, enquanto sistema, ¢ um todo, mas também parte de sistemas complexos mais
vastos, nos quais se integra. Distinguem-se varios subsistemas: o individual - constitui-
do pelo individuo que, para além do seu desenvolvimento no seio familiar, desempenha
outros sistemas, fungdes e papéis que interagem com o seu desenvolvimento pessoal e
logo com o seu posicionamento familiar, o parental — com fungdes executivas, tendo a
seu cargo a educacdo e a protec¢ao das geracdes mais novas; o conjugal — englobando o
marido e a mulher, (o casal); o fraternal — constituido pelos irmaos, tem func¢des especi-
ficas no que diz respeito ao treino de relagdes entre iguais (Relvas, 2004). O tipo de
relacdes que se desenvolvem no interior de cada subsistema e entre eles, bem como a
forma como se organizam, coincide com a estrutura da familia (Relvas & Alarcdo,

2002).
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Algumas familias tém fronteiras relativamente impenetraveis e ficam assim muito iso-
ladas do ambiente social em que se encontram. Outras, tém-nas altamente permeaveis e
podem, por isso, ser altamente susceptiveis a acontecimentos ¢ mudangas no seu ambi-

ente social mais alargado (Wright & Leahey, 2013).

A abordagem sistémica reconhece que a relagdo entre a dindmica familiar e um proble-
ma de saude ¢ complexa, sendo dificil de distinguir a relacio de uma sobre a outra.
Porém, pode-se observar uma coevolucdo, na qual a dindmica familiar influencia a
evolu¢do da doenga num processo continuo ao longo do tempo (Wright & Leahey,
2013). A aquisi¢do activa e a rejeicao de papéis pelos seus elementos, enquanto se
adaptam a pressoes recorrentes da vida, estdo presentes quando ha mudangas de requisi-
tos funcionais com vista a sobrevivéncia do sistema familiar. No entanto, o caracter
desenvolvimentista desta abordagem reside especificamente na identificagdo de uma
sequéncia de alteragdes na dinamica familiar, em fun¢do do cumprimento de tarefas

bem definidas, sendo essa sequéncia denominada de ciclo vital (Relvas, 2004).

Outra abordagem da familia ¢ feita pelas Teorias do Desenvolvimento, que retrata a
familia ao longo da sua existéncia, sofrendo processos no sentido da sua evolucdo e
complexidade. Observa-se uma progressiva diferencia¢ao estrutural, com aquisi¢ao e
rejeicdo de papéis, cujo objectivo € a sobrevivéncia do sistema familiar (Relvas & Alar-
cdo, 2002). O carécter desenvolvimentista desta abordagem reside especificamente na
identificacdo de uma sequéncia previsivel de transformac¢des na organizacdo familiar,
que resultam das transi¢des naturais familiares: o ciclo vital familiar (Relvas, 2004). A
cada etapa do ciclo esta associado um conjunto de tarefas bem definido A teoria do
desenvolvimento permite aos enfermeiros avaliar o estddio de desenvolvimento da
familia, as tarefas associadas e os problemas que poderdo coexistir, tendo como desvan-
tagem ter sido desenvolvida quando a familia nuclear era norma (Kaakinen & Hanson,
2010). No entanto, como refere Relvas (2004) a conceptualizagdo do ciclo vital da
familia sera sempre um contributo importante para a avaliagdo da intervencdo na fami-
lia, sendo necessaria uma flexibilizagdo na sua utiliza¢do, na medida em que correspon-
de a evolucdo de uma familia nuclear tipica, ndo comtemplando uma série de variantes
como os divorcios, as familias monoparentais, as reconstituidas, sem filhos, ou as fami-

lias de adopcao.
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Funcionamento familiar na doenca

A doenga faz, desde sempre, parte da experiéncia humana, sendo que a doenca de um
elemento da familia se constitui como um motivo de preocupacdo para os restantes
individuos da mesma. Uma das fun¢des da familia é cuidar dos mais novos ¢ dos en-
fermos (Pedro, 2009). Para Hanson (2005), as fun¢des desempenhadas pela familia tém
evoluido ao longo do tempo. Anteriormente, as familias era atribuido um conjunto de
seis funcdes (assegurar a sobrevivéncia econdmica das pessoas; procriagdo; proporcio-
nar protec¢do; transmissdo de fé religiosa e conferir estatuto), sem as quais eram consi-
deradas “mas” familias. Actualmente, as fungdes das familias foram-se transformando
e, em paralelo, acrescentando outras. A funcdo de promocao da saude e cuidados aos
doentes atingiu um interesse vital. Esta ¢ a génese da satde fisica e mental de todo o
sistema familiar (Hanson, 2005). Wright e Leahey (2009) subdividem as fun¢des da
familia em cinco areas, (i) fung¢do de gestdo (tomada de decisdes); (ii) fungdo de limites
(manutencao clara e distinta dos papéis dos varios membros da familia); (iii) fungdo de
comunicagdo (interac¢do familiar); (iv) funcdo emocional de apoio (afecto e suporte) e

(v) fun¢do de socializacdo (transmissdo de normas e valores).

A estrutura, fun¢do e processo da unidade familiar individual, influenciam e s3o influ-
enciados pelo estado de saude dos individuos na familia e pela saide da unidade famili-
ar (Hanson, 2005). De acordo com a teoria geral dos sistemas, nada acontece isolada-
mente e algo que afecte um dos componentes, afecta todos os outros, ou seja, qualquer
alteracdo causa impacto sobre todos os outros membros desse sistema. Esta teoria adap-
ta-se a perspectiva de funcionalidade familiar (Andrade & Martins, 2011). A doenca
oncologica da crianga ocorre no contexto de um sistema familiar, produzindo efeitos
negativos no funcionamento do sistema e em cada um dos seus elementos. Desta forma,
considerando que, num sistema, o comportamento de cada um dos seus membros ¢
indissociavel do comportamento dos restantes, existe uma circularidade na relagdo entre

a crianca ¢ a familia (Alarcao, 2006).
Mesmo sendo considerada a principal unidade de cuidado a crianca, a familia pode

encontrar dificuldades perante os factores exteriores de stress que estdo inerentes aos

cuidados da doenga oncoldgica. A familia da crianga com doenca oncologica enfrenta
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muitas questdes relacionadas com a doenga e os seus tratamentos, incluindo as tarefas
de prestagdo de cuidados, os encargos financeiros, os efeitos sobre as interac¢des fami-
liares, as mudancas de papéis familiares, as dificuldades de comunicacdo, assim como

tensdes financeiras e psicoldgicas (Teixeira, 2012).

Vivenciar a evolugdo da doenga da crianga, principalmente quando estd associado a uma
doenga oncologica, significa sofrer mudangas em todos os aspectos da vida individual e
familiar. A forma como a familia enfrenta o processo depende de alguns factores, tais
como as implicagdes que o impacto da doenga causa em cada um dos seus membros € o
modo como estes se organizam. Neste contexto, ¢ necessaria uma readequagdo familiar,
sendo que todos os membros passem a desempenhar tarefas e a assumir papéis de modo
a permitir o funcionamento do sistema familiar, demonstrando uma boa adaptacio a
situacdo. Assim, efectivamente, a doenga oncoldgica afecta ndo s6 a crianga, como
também tem, igualmente, um impacto na vida dos membros da familia. O
(dis)funcionamento familiar representa uma das areas mais importantes de stress para as
familias que lidam com a doencga oncolégica, sendo apenas superado pela doencga em si

(Teixeira, 2012).

O modo como a adaptagdo familiar & doenga ocorre, determina a classificagdo do siste-
ma familiar em funcional ou disfuncional (Santos, Pollyanna, Ferraz, & Silva, 2012). Os
autores definem ainda que o sistema familiar funcional é aquele em que o grupo familiar
responde aos conflitos e situagdes criticas, visando a estabilidade emocional e procuran-
do solugdes pelos recursos proprios e de forma adequada. Os membros da familia t€ém a
capacidade de harmonizar as suas proprias fungdes em relacdo aos outros de forma
integrada, funcional e afectiva, protegendo a integridade do sistema como um todo e a
autonomia funcional das suas partes. No que se refere aos sistemas familiares disfunci-
onais, ndo existe um comprometimento com a dindmica e a manuten¢ao do sistema por
parte dos seus membros, priorizando os interesses particulares em detrimento do grupo

e ndo assumindo os seus papéis dentro do sistema.
Segundo Sousa (2005, p26), “O funcionamento familiar refere-se aos padroes de relagdo que

ligam os seus membros, como por exemplo: formas de afectos, modos de resolver os problemas,

desempenhos das tarefas do dia-a-dia...Neste dmbito, as dimensoes privilegiadas sdo fungoes
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familiares, comunicagdo, organizagao, historia e ciclo de vida familiar, economia familiar, redes
sociais, e recursos e competéncias”. A funcionalidade familiar pode ser avaliada através de um
instrumento designado de Apgar Familiar, que permite mensurar a satisfagdo de um membro da
familia relativamente a assisténcia que lhe ¢ dispensada pelos restantes membros da mesma

(Andrade & Martins, 2011).

Silva (2009) realca que a doenga oncologica da crianga € invasiva face a estrutura fami-
liar, dado estar conotada socialmente como uma ameaga a propria vida. Para a maioria
das familias, ¢ uma experiéncia que interfere com as suas convicgdes e realgca as suas
vulnerabilidades sendo, no entanto, de esperar que cada familia vivencie este processo
com diferente intensidade. A familia tera ainda necessidade de mobilizar e desenvolver
recursos que lhe permitam adquirir novas competéncias, tendo por objectivo ser capaz
de prestar cuidados a crianga e de viver um dia cada vez, o mais préoximo da normalida-
de. Ao viver o seu processo de doenga, a crianga ¢ a familia passam por uma sucessao
de acontecimentos que exigem estratégias de coping e processos adaptativos num curto

espaco de tempo (Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002).

Ao nivel do funcionamento familiar, para além de surgiram novas rotinas, verifica-se
também o impacto da doenca nos padrdes comunicacionais, na redistribuicao de papéis
e no acréscimo de novas responsabilidades. Por vezes, as interaccdes ¢ a dindmica
familiar passam a estar centradas na doencga, o que pode desencadear conflitos e dificul-
dades na reestruturagdo familiar (Pereira & Lopes, 2002). Se o processo de ajustamento
a doenca nao ocorrer e a familia ndo conseguir estabelecer e manter o seu equilibrio, ela
terd que recorrer a factores mediadores que poderdo facilitar essa mesma adaptacdo
como, por exemplo, apoio entre os varios membros da comunidade e das instituigdes e,

especialmente, apoio social (Teixeira, 2012).

Efectivamente, uma forte coesdo familiar facilita a comunicagdo entre os membros da
familia, o que suscita um maior nivel de partilha e compreensdo. Desta forma, ¢ trans-
mitida a ideia de seguranga, de protec¢ao e o sentir de que todos juntos poderdao vencer
a doenga. A familia que apresenta estas caracteristicas € unida, segura e convicta de que
vencera a doenca. Esta familia tera mais facilidade em comunicar com os outros ele-

mentos do sistema, expressando as suas angustias, preocupagdes ou alegrias (Gomes,
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Pires, Moura, Silva & Silva, 2004). As familias podem-se tornar mais flexiveis e coesas
como resultado de uma lideranca parental mais consistente, melhor defini¢do de papéis
e estabelecimento dos limites adequados entre o sistema familiar e o ambiente (Saltz-
man, Pynoos, Lester, Layne, & Beardslee, 2013). Bielemann (2002); Riper (2007)
reforcam a ideia de que a doenca pode ser surpreendida por aspectos positivos, de entre
os quais o fortalecimento dos vinculos afectivos e da unido familiar, tornando-se mais

toleravel e até facil viver e ultrapassar o sofrimento.

O desenvolvimento equilibrado da crianca com doenga oncologica depende, sobretudo,
das respostas e significados que as figuras parentais oferecem as necessidades especificas
da crianga, as suas solicitagdes sociais, assim como as interac¢des que eles iniciam, man-
tendo a reciprocidade das mesmas. Neste contexto, a expressao patente da afeicdo podera
promover a coesao familiar. Por sua vez, os lagos familiares e afectivos funcionam para
prevenir a desintegracdo do sistema familiar e para motivar os membros familiares a
obedecerem as normas da familia (Hanson, 2005). Por outro lado, uma familia que ja
manifeste problemas relacionais antes do aparecimento da doenca terd mais dificuldade
em se adaptar a nova situacdo. Algumas familias ja possuiam um subsistema parental
desequilibrado antes do aparecimento da doenga, em que um dos progenitores era respon-
savel pela maioria das tarefas. O desencadear da doenca pode sobrecarrega-las ainda
mais, através de stress adicional. As familias isolam-se ¢ rodeiam todo o seu sistema de
fronteiras demasiadamente rigidas. Essas fronteiras impedem-nas de comunicar com os
apoios extrafamiliares existentes, que poderiam ajudar a cuidar da crianca doente e a
diminuir um pouco a sobrecarga exigida pela doenca (Silva, 2001). A autora refere tam-
bém que cuidar da crianga com doenga oncoldgica pode ser uma tarefa geradora de stress,
quer para o progenitor que ¢ o cuidador formal, quer para o que tem de contribuir finan-
ceiramente para o sustento da familia. Estas familias t€m de dar resposta a duas responsa-
bilidades: manter a casa para assegurar a nutricdo e o desenvolvimento dos seus membros
e responder as contingéncias da crianga doente. Alguns membros até conseguem adaptar-
-se aos novos papéis e metas geradas, que, por sua vez, podem maximizar oportunidades
de crescimento para todos aqueles que estdo envolvidos. A este nivel, Pereira e Lopes
(2002, p. 71) referem que, “Nalgumas familias a doengca oncologica aproxima, noutra

afasta, mas nenhuma consegue ficar indiferente face a experiéncia de ter um cancro”.
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Numa doenga cronica como a doenga oncoldgica, o tempo de recuperagdo ¢ longo e o
que parece funcionar, no inicio, a longo prazo, pode vir a ser prejudicial a satisfagdo das
necessidades dos membros da familia e da sua unidade como um todo. O nucleo famili-
ar tem de tentar atingir a adaptagdo através de um ajuste do individuo e do sistema
familiar, ou seja, assegurando os cuidados e o bem-estar dos membros da familia e da
sua unidade e também de um ajuste do sistema familiar & comunidade (Hanson, 2005),
o que significa que ¢ necessario haver uma mudanca e que devem ser tentados novos

padrdes de funcionamento.

Devido as necessidades de hospitalizacdo frequentes exigidas pela doenga, as familias
afastam-se dos outros membros do nucleo familiar que ficaram em casa. O distancia-
mento dos outros filhos ¢ uma altera¢do frequente durante a hospitalizagdo, da mesma
forma que os filhos que permanecem em casa sentem falta da familia completa (Silva,

Collet, Silva, & Moura, 2010).

O funcionamento e a dindmica familiar sdo distintos para cada familia, tornando-se
assim importante descrever o que pode ser comum na vivéncia da doenga oncoldgica no
subsistema parental, atendendo a multiplicidade de factores que traduzem a diversidade

de necessidades depreendidas e expectaveis neste subsistema.

A doenca oncoldgica tem um impacto adverso sobre a rotina social e profissional das
familias, exigindo muitas vezes, que abandonem o emprego para cuidar da crianca
doente. Torna-se importante destacar que pais ¢ maes assumem fungdes distintas e
lidam de forma diferente com os desafios. Para as maes, o acompanhamento dos filhos
ganha um papel primordial, levando, muitas vezes, ao afastamento do emprego. Por sua
vez, para os pais, cria-se um conflito entre continuar a trabalhar para assegurar o susten-
to da familia, ou permanecer com a crianga doente, além de dar suporte emocional a
esposa ¢ aos filhos saudéveis (Beck, & Lopes, 2007; Kohlsdorf & Junior, 2012;
Kohlsdorf & Junior, 2010; Young, Dixon-Woods, & Heney, 2002). Ainda no que diz
respeito ao nivel profissional, muitas maes abandonam os seus projectos, deixando para
trds os seus empregos ou renunciando a progressdo nos estudos quando t€ém conheci-
mento do diagnodstico da crianga (Young, Dixon-Woods, & Heney, 2002). Uma das

alteragdes importantes na dindmica familiar ¢ o facto de as maes, na maioria das vezes,
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abandonarem os seus empregos, de forma total ou parcial, para poderem acompanhar a
crianga ao longo dos seus tratamentos ou hospitalizagdes (Silva, Collet, Silva, & Moura,
2010). Por vezes, alguns pais tém tendéncia a distanciar-se da situag¢do, enquanto as

maes tendem a envolver-se mais de uma forma emocional (Kohlsdorf & Junior, 2010).

O medo da perda da crianga e os receios constantes fazem com que o espago no seio
familiar seja todo ocupado com a crianca doente. A centralizagdo na crianga ¢ assim um
processo que as familias ndo conseguem evitar, impondo-se a toda a dinamica do funci-
onamento familiar. O grau em que esta centralizacdo se manifesta pode ser maior ou
menor, podendo-se verificar familias em que estes mecanismos de centralizagdo se
encontram presentes, mas ndo alteram demasiado o funcionamento familiar, e outras em
que o processo se torna profundamente invasivo, modificando a dindmica familiar
(Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002). Estar junto da crianga torna-se de tal forma
importante, que se assume como uma das fungdes vitais da familia (Lameiro, 2009).
Esta centralizacdo na crianga doente traz consequéncias na actividade familiar, de entre
as quais o autor salienta as dificuldades profissionais. Normalmente, um dos pais aban-
dona o seu emprego para poder dedicar todo o seu tempo e atencdo a crianga doente, o
que pode provocar dificuldades financeiras, criando uma preocupagdo acrescida e,

consequentemente, uma fonte de tensao ao nivel familiar.

Por outro lado, resultados de um outro estudo revelam que, perante a doenga onco-
logica da crianca, os diferentes elementos da familia aproximam-se, refor¢ando os
seus lacos com o objectivo de mobilizarem e de disponibilizarem os seus recursos
para responderem as exigéncias de cuidar do membro doente e as necessidades
afectivas de cada um. Nesta etapa ¢ ainda de esperar que a familia retina conheci-
mentos acerca do curso esperado da doenga e das suas consequéncias, e que partici-
pe nas tomadas de decisdo (Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002). O afastamento
dos amigos ¢ outro dos aspectos referenciados pelas familias; que referem esse
isolamento. Os amigos e alguns familiares, muitas vezes, afastam-se por ndo sabe-
rem como lidar com a situacdo e com o sofrimento que esta implica. Porém, também
acontece que, por vezes, sdo os proprios pais dos amigos da crian¢a que ndo permi-

tem a aproximag¢do e incentivam o afastamento, numa tentativa de proteger os filhos
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de determinados sentimentos e de uma realidade cruel. Pelo contrario, alguns amigos

e familiares aproximam-se de forma inesperada, dando suporte e apoio.

Constata-se também que o aparecimento da doenca altera todos os projectos de vida da
familia, principalmente quando o individuo atingido ¢ a crianga, pois ¢ nesta que os pais
perspectivam o seu futuro, os seus sonhos. Assim, os casais depositam nos seus filhos
expectativas de realizarem aquilo que ndo conseguiram, procurando oferecer-lhes con-

di¢des a que ndo tiveram acesso (Beck, & Lopes, 2007).

Kohlsdorf e Junior (2010), num estudo realizado com 30 cuidadores de crianca com
doenga oncolodgica, destacaram que a separacdo fisica e/ou geografica da familia e dos
outros filhos, provocada pela exigéncia dos tratamentos, reduz a rede de suporte social
que as familias t€ém disponivel. As mudangas sociais ocorrem na familia, por imposi¢ao
da propria doenca da crianga, uma vez que se desencadeia uma quebra de contactos, fruto
da falta de tempo para visitas e, também, como resultado da dificuldade de alguns amigos
se relacionarem com a crianga doente, pela sua imunossupressdo que advém dos trata-
mentos (Pedro, 2009). Relativamente a vida social destas familias, esta fica gravemente
afectada, uma vez que as familias manifestam uma reducdo das actividades sociais, tam-
bém derivadas da diminui¢do das suas despesas neste dominio, ao nivel, por exemplo, do
cancelamento de férias e das actividades de lazer (Cohn, Goodenough, Foreman, &
Suneson, 2003). A crian¢a e a sua doenga passam a determinar o destino e o tipo de acti-
vidades de lazer de toda a familia, bem como a alimentagao a ser consumida, devido a sua
imunossupressao decorrente dos tratamentos. As familias ficam restringidas as activida-
des fora do domicilio. Com efeito, o nicleo familiar ¢ confrontado com novas exigéncias,

alteragdes na sua rotina, mudancgas constantes e readaptacdes diversas.

1.3 — Suporte social da familia

A procura de suporte social tem sido uma das estratégias apontadas pela literatura, como
muito relevante, para fazer face ao impacto da doenga (Kohlsdorf & Junior, 2010).
Segundo os mesmos autores, a satisfacdo do suporte social nas familias tem sido associ-

ada de forma inversa a niveis de ansiedade e de depressao.
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O suporte social ¢ um conceito complexo, dindmico e percepcionado de acordo com as
circunstancias e os seus intervenientes (Santos, 2006). E certo que o suporte social de-
sempenha um papel importante pela existéncia de uma relagdo positiva entre as suas
caracteristicas e as seguintes varidveis: participacdo dos pais nos cuidados a crianga;
satisfagdo conjugal; e melhor desempenho a lidar com situacdes de stress (Charepe,
2011). O suporte social consiste na existéncia de um suporte acessivel ao individuo feito

através do estabelecimento de lagos sociais com outros individuos, grupos e comunidades.

O suporte social tem assim um papel importante de mediador entre as criangas com
doenga oncologica e as suas familias. Este pode funcionar ndo s6 como amortecedor do
impacto do stress, mas também como um recurso de resolucao de problemas que resul-
tam em stress diminuido. Contribui também para a minimizac¢ao dos efeitos das situa-
coes stressantes no funcionamento familiar (Almeida & Sampaio, 2006). Teixeira
(2012) destaca a importancia do suporte social em familiares e individuos com doengas
crénicas, uma vez que o contacto social ¢ fundamental no equilibrio organico, ¢ a adap-
tacdo ao meio social/ambiental ¢ um factor que pode diminuir a susceptibilidade as
doengas. A nivel familiar, sabe-se que contribui fortemente para o ajustamento e adap-
tacdo as situacdes de stress. O autor refere ainda que a natureza da rede social e as
relacdes familiares do doente oncologico constituem um recurso importante para com-
preender a experiéncia de ter um cancro. A familia, no contexto oncolédgico, ¢ funda-
mental, sobretudo porque constitui o contexto de ajustamento onde a crianga responde a
doenga. Neste sentido, a familia pode ser equacionada como uma entidade que da apoio

mas que, simultaneamente, necessita de ser apoiada.

A rede social natural e basica ¢ a familia nuclear, em que todos n6s estamos inseridos a
partir do momento em que nascemos (Campos, 2004). Para o mesmo autor, a crianga,
ao nascer, ¢ fragil e imatura, precisa de alguém que cuide dela e que a ajude a reconhe-
cer o mundo a sua volta. Dai por diante, parentes, vizinhos, companheiros de escola ou
de trabalho, clubes e associagdes, igrejas, servigos de satde, reinem-se com um comum
propésito de cuidar e ser cuidados. Tendo presente as alteragdes que uma doenga croni-
ca provoca na dindmica familiar, a rede de suporte/apoio social influencia no desenrolar
dos mecanismos de adaptagdo da familia, tal como no estabelecimento de uma comuni-

cacdo eficaz entre a familia e os profissionais de saude (Charepe, 2011).
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Sluzki (2003) menciona que as redes sociais incluem tudo aquilo com que o individuo se
relaciona, ndo se limitando por este motivo apenas a familia. Para o mesmo autor, na rede
social estdo implicitos varios eixos (familia, amizades, relagdes comunitarias, relagdes
com sistemas de saude e agéncias sociais, relacdes de trabalho), tendo as mesmas um
conjunto de fung¢des, nomeadamente: (i) companhia social - quando ha referéncia a acti-
vidades que podem ser relacionadas em conjunto; (ii) apoio emocional - quando ha refe-
réncia a uma articulagdo relacional com estabelecimento de vinculos percepcionados pelo
individuo como positivos, dada a demonstracao de atitudes empaticas, respeito, compre-
ensdo e estimulo, caracteristicos das relagdes que se estabelece com a familia e/ou com os
amigos, de entre outros exemplos; (iii) guia cognitivo e conselhos - quando ha referéncia
a interac¢des estabelecidas com o intuito de partilha de informagao; (iv) regulacdo social -
quando hé referéncia a interac¢des que reafirmam responsabilidades e desempenho de um
determinado conjunto de papéis, facilitando a gestdo de conflitos pela eliminagdo da
frustragdo e violéncia; (v) ajuda material e de servigos - quando ha referéncia a uma ajuda
profissional, onde se incluem os servigos de saude; (vi) - acesso a novos contactos, quan-
do ha referéncia a conexdo com a rede social mais ampla, ndo integrada previamente na

rede social pessoal, permitindo o alargamento da mesma; (vii) apoio social.

Este apoio social envolve relagdes de troca, as quais implicam relagdes reciprocas e
lacos de dependéncia mutua que podem contribuir para criar sensacdo de coeréncia e
sensacdo de controlo de vida, o que beneficiara o estado de satde das pessoas. A dispo-
nibilidade de certos recursos materiais, sociais e psicoldgicos pode ter um papel crucial
na decisdo da familia quanto a continuidade dos cuidados no domicilio, tal como a

efectividade dos resultados (Sanchez, Andrade, Dupas, & Costa, 2010).

A familia ampliada e as redes sociais oferecem ajuda pratica e ligagdo comunitéria vital,
(Walsh, 2005), constituindo recursos sociais e econdmicos de extrema importancia para a
resiliéncia familiar e contribuindo também para um sentimento de pertenca e de coesao.
As familias com bom funcionamento familiar tém a forca de recorrer a ajuda da comuni-
dade sempre que necessitam, estando atentas as necessidades dos outros, tornando-se o
suporte de quem delas requeira (Patterson, 2002b). As familias das criangas com doenca
oncologica com bom funcionamento familiar tendem a apresentar maior satisfagdo com o

seu suporte social, mantendo-se mais unidas e coesas (Marques, Araujo, & Sa, 2012).
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A familia como suporte social assume um papel importante na saude (Ribeiro, 1999).
Nomeadamente, nas situacdes de stress que as familias de crianga com doenca oncolo-
gica enfrentam. Este suporte social pode ainda ser benéfico nos sintomas depressivos
que as familias enfrentam e contribuir para diminuir o seu isolamento social, ajudando-

as a reintegrarem-se na sua vida social (Ribeiro, 2007).

Em oncologia, a falta de uma rede de suporte ¢ considerada como um factor de risco na
familia e, embora sejam raros os casos em que ha uma falta absoluta de rede de apoio,
este mesmo apoio pode ndo ser adequado ou suficiente para as necessidades da familia
(Pitceathly & Maguire, 2003). A sobrecarga de tarefa dos cuidadores familiares pode ser
tao elevada, que compromete as actividades sociais e de lazer dos mesmos, tendo, afi-

nal, o suporte social uma importancia inegavel na vida destas familias (Teixeira, 2012).

Na perspectiva de Ribeiro (1999), o suporte social tanto se refere a aspectos objecti-
vos relacionados com a quantidade de amigos e a intensidade e frequéncia dos contac-
tos, como se refere a aspectos de caracter mais subjectivo relacionados com a percep-
¢do da qualidade de vida social da familia. O autor distingue suporte social percebido
versus suporte social recebido. O primeiro, refere-se a percep¢do que a familia tem
relativamente a existéncia de pessoas em quem pode confiar, uma vez que lhe de-
monstram amor, carinho. A familia sente-se valorizada e que esté integrada numa rede
de comunicagdo e obrigagdes mutuas, onde existem recursos que podem dar resposta
aos seus pedidos de ajuda e exigéncias, ou seja, ¢ o suporte social que tem como dis-
ponivel. O segundo, ¢ o suporte social que foi recebido pela familia, como sendo

aceitavel ou util.

O suporte social funciona assim como um recurso de coping, actuando essencialmente
na diminuicdo das exigéncias provenientes de situagdes de stress. Contribui para o
ajustamento e a adaptacdo as situagdes de stress, auxiliando na resposta as necessida-
des especiais, particularmente as que dizem respeito a determinadas funcdes familia-
res (Almeida & Sampaio, 2007). Nesta Optica, ¢ visualizado como um processo tran-
saccional em que o individuo interage continuamente com o meio sempre em mudan-
¢a, influenciando-o e sendo influenciado por ele (Santos, Ribeiro, & Lopes, 2003). A

satisfacdo com o suporte social, nomeadamente o relacionamento interpessoal (fami-
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lia, amigos e intimidade), parece ter um papel determinante na resisténcia psicologica
ao stress da doenga (Santos, Ribeiro, & Lopes, 2003). Existe um consenso acerca da
multidimensionalidade do suporte social, bem como acerca de determinados aspectos
do suporte social, pelo facto de terem impacto diferencial no bem-estar, saude e doen-

¢a dos individuos.

Num estudo realizado com pais de criangas com doenca oncologica, Cacante e Valencia
(2009), caracterizam o suporte/apoio social nas diferentes fases da doenca, no diagnos-
tico (apoios informativo, emocional e espiritual, bem como apoio material); apds con-
firmacao do diagnostico e tratamento, (apoios informativo, valorativo e emocional) e no
fim da vida da crianga (apoios informativo, emocional e espiritual). Estes autores fazem
uma categoriza¢do dos tipos de apoio: (i) “apoio informativo” transmitido através da
rede formal que ¢ representada pelos profissionais de saude; (ii)’apoio espiritual e
emocional: tem origem na rede informal, familia, amigos, vizinhos e outras pessoas
significantes; (iii) “apoio material”, que consiste no acesso aos recursos materiais, como
dinheiro, bens materiais, apoio domiciliario, transporte, refei¢cdes; (iv) “apoio valorati-
vo”: apoio fornecido pela rede formal (profissionais de saude) e pela rede informal. Os
mesmos referem ainda, que existe uma liga¢do entre o apoio social e as caracteristicas
da rede social (formal e informal). Outros autores, Almeida e Sampaio (2006) caracteri-
zaram o suporte/apoio social como informal, emocional ou material. A familia necessita
de dois tipos de apoio social: o apoio emocional/instrumental (afecto, estima, compa-
nhia/aconselhamento, ajuda pratica ou auxilio financeiro) e o apoio diério, focado na
orientacdo de problemas (Sanchez, Andrade, Dupas, & Costa, 2010). Para os mesmos
autores, os factores que influenciam o foco de apoio e a percep¢ao da qualidade do
apoio recebido pela familia s3o: status socioecondmico, idade, género dos membros,
cultura, religido, tipo de familia e situacdo de stress. James et al., (2002) mencionam
que os factores que mais auxiliam a familia nos cuidados com criangas doentes sdo: (i) a
disponibilidade de suporte emocional, (ii) qualidade da informagdo prestada pelos pro-
fissionais de saude, (iii) possibilidade da partilha de cuidados do paciente com outras
pessoas. As frequentes hospitalizagdes e os constantes tratamentos em ambulatorios
implicam uma alteracdo do contexto socioecondémico familiar, provocando assim um
desequilibrio familiar, que se pode repercutir nos cuidados a crianga doente. O apoio

instrumental corresponde a ajuda financeira e disponibilizagdo de bens e recursos (Pe-
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dro, 2008). As familias das criancas com doenga oncoldgica que pertencem a um nivel
socioecondmico mais elevado, tendem a apresentar uma maior satisfagdo com o seu

suporte social (Marques, Aradjo, & Sa, 2012).

Apo6s a comunicagdo do diagnostico, a formagdo de redes de apoio, por elementos da
familia, profissionais de saude, outros pais ou amigos, proporciona maior convivéncia e
uma partilha de experiéncias entre as familias expostas a contingéncias semelhantes
(Beltrao, Vasconcelos, & Pontes, 2007). Na mesma linha de investigag¢ao, Pedro (2008)
salienta que as familias das criangas com doenga oncolédgica, geralmente necessitam de
apoio emocional no decorrer do tratamento, além de procurarem apoio informativo.
Apo6s o diagnostico da doenga, a familia comeca a procurar diferentes tipos de suporte
social que a vao favorecer no seu ajuste do percurso da doenca. Porém, a oferta desse
tipo de apoios tende a diminuir devido a duragdo dos tratamentos. O autor afirma ainda
que o suporte social ¢ essencial para ajudar as familias a lidarem com as solicitacdes

que emergem da propria doenga e que alteram toda a dinamica familiar.

O principal efeito do suporte/apoio social faz-se no receptor & medida que este o perce-
be como disponivel e satisfatério. Esta percep¢do advém do facto do individuo se sentir
amado, reconhecido, valorizado, acolhido, cuidado, protegido e participante de uma
rede de recursos partilhados e com as informagdes necessarias (Campos, 2004). Além
destes aspectos, 0 autor menciona que nao existe suporte sem que ocorra encontro, pois
havendo amor, haveré carinho, acolhimento, reconhecimento, aceitagdo e respeito pelo
outro. Esta ideia é corroborada por Charepe (2011), que considera que o suporte social

ou apoio existe sempre que os recursos envolvem os actos de ajudar e de ser ajudado.

Verifica-se que, embora o constructo de suporte social seja amplo e abarque varios tipos
e categorias, identificam-se nele alguns aspectos comuns e basicos, tais como a existén-
cia de interac¢des sociais e o objectivo de promover bem-estar como resultado final. Se
partirmos da ideia de que na rede social temos toda uma inser¢do e, nesse sentido, uma
aceita¢do, podemos dizer que toda e qualquer rede funciona como suporte social (Cam-
pos 2004). Todavia, o mesmo autor refere que, se entendermos suporte social como
forma de relacionamento interpessoal, grupal ou comunitario que da ao individuo um

sentimento de protec¢do e apoio capaz de propiciar redugdo de stress e bem-estar psico-
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logico, fica claro que isto constitui uma forma de suporte social. Logo, ndo basta estar

inserido numa rede, pois ¢ fundamental que a rede proporcione oportunidades de suporte.

Face ao exposto, e tal como ¢ mencionado por Cacante e Valencia (2009), o supor-
te/apoio social visa a utilizagdo dos recursos especificos existentes nas redes social

formal e informal.

Beck e Lopes (2007) na sua investigagdo com 50 cuidadores de criangcas com doenga
oncoldgica, revelou que a falta de suporte social desencadeia esgotamento fisico e men-
tal no cuidador. Kohlsdorf e Junior (2010:2012) realgaram que a importancia da dispo-
nibilidade do suporte social proveniente dos amigos, familia alargada, vizinhos e cole-

gas de trabalho ¢ de extrema importancia.

Ribeiro (1999) desenvolveu uma escala de avaliagdo do suporte social, que permite
avaliar o suporte percebido (da familia, amigos, intimidade e ainda das actividades
sociais), na assun¢do que esta dimensdo subjectiva ¢ fundamental para o bem-estar e
qualidade de vida tanto em populacdes doentes, como saudaveis. No ambito da constru-
cdo de sua escala de avaliagdo do suporte social, Ribeiro (1999:2007), estabeleceu uma
ligagdo fundamental com a dimensdo que inclui os processos cognitivos € emocionais
associados ao bem-estar e qualidade de vida, ao integrar os seguintes itens: satisfacdo

com a amizade; satisfacdo com a familia, intimidade e actividades sociais.

A satisfacdo com o suporte social contém um julgamento pessoal sobre as suas necessi-
dades de suporte, o que recebe para as satisfazer, bem como o custo estimado desse
apoio, mediando assim as relagdes entre o stress percebido e os resultados em saude
(Santos, Ribeiro, & Lopes 2003). O suporte social atua primariamente como um amor-
tecedor do impacto nefasto do stress, torna as familias mais fortes € em melhor condi¢ao
de enfrentarem as vicissitudes da vida, ou seja, o suporte social ¢ um recurso existente,
quer perante, quer na auséncia de fontes de stress. Para a populagdo portuguesa, a fonte

de suporte social mais importante ¢ a familia (Ribeiro, 1999).

A familia deve assumir um papel activo na prestacao de cuidados a crianca durante os

tratamentos, e receber suporte para conseguir lidar mais adequadamente com os seus
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proprios problemas (Beck & Lopes, 2007). A diminui¢do do suporte social nos irmaos
saudaveis pode motivar problemas psicossociais, tais como ressentimento, raiva, medo
da morte, ciimes, culpa, isolamento, ansiedade, depressdo e problemas de comporta-
mento. Para aumentar o apoio as familias, os enfermeiros poderdo implementar inter-
vengdes, tais como a constitui¢do de grupos de apoio e criar oportunidades as familias

para que conhegam outras criangas que obtiveram sucesso no tratamento (Pedro, 2008).

O isolamento social em familias com baixos recursos econémicos e sociais pode ser
significativamente negativo, sobretudo em situag¢des de stress (Luthar, 1999). Os recur-
s0s econdmicos € a sua gestao no seio da familia contribuem efectivamente para a qua-
lidade de vida de todos os membros. A combinagao das exigéncias sociais € 0s encargos
econémicas em familias de baixos recursos, aumentam significativamente o risco de
uma crise, fruto de multiplas forcas alheias ao controlo do nucleo familiar (Walsh,
2007). Neste sentido, Walsh (2005) aconselha os profissionais a ndo terem receio de
inquirirem as familias em relagdo a sua situagdo financeira, pela importancia que esta

assume na resiliéncia familiar.

1.4 - Adaptacio da familia a doenca

A experiéncia de uma doenga oncoldgica € um acontecimento de vida que requer uma
adaptacdo quer do préprio doente, quer da propria familia (Pereira & Lopes, 2005).
Enquanto processo de adaptacdo a doenga o sistema social da familia desenvolve um
processo evolutivo e complexo para que se possa acompanhar o desenvolvimento dos
elementos que a compde e para dar resposta as solicitagdes sociais que vao surgindo
(Relvas 2004). Ainda segundo a autora, a familia, ao longo do seu ciclo vital, sofre
mudangas, sendo que umas sdo esperadas e, por isso, exigem por parte desta uma reor-
ganizacdao ¢ um novo padrdo de funcionamento, e outras, por serem abruptas ou inespe-
radas, implicam uma maior probabilidade de disfuncdo no seio da prépria familia (do-

engas, morte, desemprego, invalidez).
Estes momentos de mudanga correspondem as designadas “crises” que geram um ele-

vado grau de stress nas familias. Qualquer mudanga € susceptivel de causar uma crise

na familia, no entanto, ndo ¢ o caracter agradavel ou desagradavel de um acontecimento
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que define o problema, mas sim o seu caracter de mudanga (Relvas, 2004). O surgimen-
to de uma doenga interfere na evolugdo do ciclo vital da familia, a ponto de modificar o
relacionamento familiar, aprofundando, ampliando ou rompendo os lagos (Silva, An-
drade, Barbosa, Hoffmann, & Macedo, 2009). As familias estdo sujeitas a dois tipos de
pressdo, sendo a interna e a externa. A pressdo interna resulta das modificagdes ineren-
tes dos seus membros e subsistemas e a pressdo externa relaciona-se com a necessidade
de adaptacdo dos seus membros as instituicdes sociais que sobre eles t€ém influéncia

(Alarcdo, 2006).

Para o mesmo autor, o aparecimento de uma doencga crénica ¢ extremamente desestabi-
lizador e exige do sistema familiar uma reorganiza¢ao dos seus padrdes transaccionais.
Assim, o sistema familiar tem de encontrar mecanismos para recuperar um novo equili-
brio através da adaptagdo a nova realidade da vida familiar (Relvas, 2004). O diagnosti-
co da doenga oncoldgica numa crianga ¢ capaz de afectar todos os elementos do sistema
familiar. A forma mais ou menos ajustada e adaptada, os membros da familia reagem
gerando-se efeitos positivos ou negativos na crianca. O impacto negativo no sistema
familiar estd associado a crise que se instala aquando do diagndstico. Esta corresponde a
uma situagdo em que estd perturbada a adaptagdo e o equilibrio interno ou externo de
um, sistema ou de um individuo, e desencadeia um conjunto de alteragdes estruturais,
psicologicas, econdmicas e sociais a nivel familiar e individual (Alarcdo, 2006; Teixei-
ra,2012). A crianga com doenga oncoldgica e a sua familia tém de adquirir novas com-
peténcias que lhes permitam adaptarem-se a situagao de doenga o que, por vezes, impli-
ca ajustamentos psicossociais significativos, mudancas de comportamentos, aumento
dos cuidados de higiene pessoal e dieta alimentar, adaptagdo e ajuste aos sintomas
secundarios dos tratamentos e alteragdes fisicas, interrupgdes na actividade profissional,
acréscimos e problemas econdémicas, bem como dificuldades nas relagdes interpessoais

(Pereira & Lopes, 2005).

A doenca crénica da crianga pode ser considerada como um factor responsavel por
altera¢des na organizacdo e dindmica familiar, podendo causar uma ruptura nos projec-
tos futuros da mesma (Mota, 2002; Riper, 2007). Se a doenca cronica for uma doenga
oncoldgica, a situagdo agrava-se pelo estigma e sofrimento que causa a crianga e a sua

familia (Beck & Lopes, 2007). A antecipagdo da perda face a uma doenga fisica pode
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ser tao perturbadora e dolorosa para a familia, quanto a morte efectiva de um dos seus
membros (Santos, 2006). A mesma autora ressalta a ideia de que as familias, quando
confrontadas com o diagndstico de uma doenga oncoldgica num dos seus membros, tem
de apreender a lidar com a incerteza face ao futuro e, em simultdneo, com a necessidade
de acalentar a esperanca. Neste sentido, a doenga cronica ¢ um agente de stress capaz de
atingir o desenvolvimento normal da crianca e as relagdes habituais do sistema familiar.
As mudangas na vida da crianca e da sua familia a0 depararem-se com uma doenga
cronica, ndo englobam simplesmente alteracdes fisicas ou orgéanicas, mas ultrapassam
este angulo, pois requerem cuidados e uma adequada adaptagdo constante (Silva, Collet,

Silva, & Moura, 2010).

Na fase do impacto e/ou choque perante o diagnostico da doenga, ¢ pedida as familias a
manutengdo do seu quotidiano, a0 mesmo tempo que tém de enfrentar o diagndstico,
constituindo-se 0 momento da noticia determinante na reac¢do da familia a doenga
(Vieira, et al., 2008; Santos, 2010; Dantas, et a/, 2010). A desorganizacdo do quotidiano
familiar ¢ acentuada, sobretudo quando a crianga necessita de hospitaliza¢des recorren-
tes ou tratamentos prolongados, facto comum quando se trata de uma doenga crénica
como a oncoldgica, e que pode constituir uma sobrecarga de vida para todos os mem-
bros da familia (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010). E essencial a familia adaptar-se a
uma nova rotina, na qual as exigéncias do tratamento da crianga passam a fazer parte do
seu quotidiano. Cada familia possui assim caracteristicas especificas que a torna unica
na sua maneira de ser demonstrando comportamentos distintos em relagao as necessida-
des de adaptacdo da doenga oncoldgica num dos seus membros, mais especificamente

na crian¢a (Santos, Pollyanna, Ferraz, & Silva, 2012).

O conceito de adaptaciao provém do campo da biologia e esta relacionado com “ajustar-
se, acomodar-se ao ambiente, de modo geral com a implicagdo de que uma mudanca
vantajosa ocorreu” (Campbell, 2009, p.28). Este conceito ¢ dindmico, em que se reco-
nhece que a pessoa pode agir sobre 0 meio, ndo se acomodando ao que acontece no
quotidiano. E, também, importante salientar que a adaptagdo pode ocorrer de formas
distintas, isto €, os processos que cada pessoa utiliza com vista a adaptacdo repercutir-
se-d0 numa melhor ou pior qualidade de adaptacdo. Esta refere-se a necessidade da

familia se acomodar aos seus ambientes externos e internos. O ambiente interno € cons-

63



tituido pelos elementos da familia, enquanto organismos bioldgicos € como personali-
dades. Por sua vez, o ambiente externo inclui os sistemas sociais com os quais a familia

interage e a cultura predominante (Hanson, 2005).

Sentimentos de culpa, medo, optimismo, depressdo, esperanca e desesperanca acompa-
nham a familia, tendo um ou outro maior destaque conforme o sucesso ou insucesso do
tratamento (Tavares, Segovia, & Paula, 2007). A crise em que a familia se encontra apos
o diagndstico da doenga oncoldgica, parece ser motivada essencialmente por dois tipos de
factores de stress: o emocional associado a situacdo de uma doenga grave e ao confronto
com a possibilidade da morte; por outro lado, existe o stress associado a necessidade de
ser responsavel pelos cuidados fisicos a prestar a crianga doente, com todas as suas impli-
cacdes nas rotinas didrias, familiares e profissionais (Santos, 2006). Segundo a mesma
autora, o inicio de uma doenca grave, como a doenga oncologica, instiga na familia uma
série de exigéncias, stress e privagdes, que interactuam com as alteragcdes normativas por
ela experienciadas. A habilidade adaptativa da familia determina a sua vulnerabilidade ou
resiliéncia aos acontecimentos stressantes. A resiliéncia ¢ um processo dindmico que
requer uma adaptag@o positiva do individuo, quando exposto a uma situagdo de adversi-
dade (Melillo & Odeja, 2005). A resiliéncia familiar pode se definir como a capacidade
que a familia tem de responder positivamente a uma situagdo adversa, emergindo mais

forte, com mais recursos € com maior confianga (Simon, Murphy, & Smith, 2005).

A familia da crianca com doenga oncologica vai ter de encontrar novas dinamicas,
mobilizar recursos e desenvolver novas competéncias, de forma a ser capaz e de provi-
denciar os cuidados necessarios a crianca. Esta e a familia passam por uma sucessao de
acontecimentos que exigem processos adaptativos num curto espaco de tempo (Silva,
Pires, Gongalves, & Moura, 2002). Os mesmos autores salientam ainda que, desde a
fase do choque inicial perante o diagnostico, até a fase terminal ou de recuperagdo,
passando pelos tratamentos, remissdes e recaidas, uma série de sentimentos e expectati-
vas se vao sucedendo ao longo do tempo. O futuro fica severamente comprometido,
bem como as expectativas parentais. Perante situagdes de doenga cronica que envolvem
ameagas de perdas a longo prazo, como a doenca oncologica, as familias tornam-se
muitas vezes superprotetoras e hiper-vigilantes. Elas podem ensaiar repetidamente o

processo de perda, bem como cendrios imaginarios de sofrimento (Santos, 2006).
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As familias sdo confrontadas com distintas tarefas psicossociais por vezes quase incom-
pativeis, desde a sustentagdo da inclusdo vital da crianga doente, até & manutengdo da

integridade familiar (Santos, 2006).

Neste periodo de incertezas e medos, a familia precisa de restabelecer a crenga, mesmo
que ilusoria de que tem algum controlo sobre a situa¢do. Reunir informagdes sobre a
doenga ou realizar acgdes sobre ela podem ajudar a melhorar essa sensagdo de controlo

(Santos, 2006).

Num estudo realizado por Woodgate (2006), algumas familias percepcionam a doenga
dos filhos como um desafio e, como tal, desenvolvem um sentido de espirito com a
estratégia adequada para vencer o desafio, ndo se limitando apenas a sobreviver. Para
estas familias, vencer significa ser capaz de ultrapassar os obstadculos que surgem
diariamente e ndo apenas vencer a doenca através da cura. O mesmo estudo revela que
existem familias que, apesar de desejarem que tal nunca lhe tivesse acontecido, aca-
bam por aceitar o facto com menos amargura e mais confianga e esperanca. Entretan-
to, outras familias vivenciam a situagdo como extrema ou devastadora; ainda que estas
sejam movidas pelo mesmo estado de espirito das outras, sdo mais negativas na sua

forma de estar.

A doenga oncoldgica consiste numa doenca prolongada, que conduz a um desgaste
fisico e psicoldgico da familia e que se prolonga mesmo apds a crianga ser considerada
curada, j& que se verifica sempre o receio de que haja uma recaida (Silva, Pires, Gon-

calves, & Moura, 2002).

1.5 - Implica¢des da doenc¢a na familia

A doenga oncoldgica ndo afecta apenas a crianca doente, mas estende-se a todo o uni-
verso familiar, impondo mudangas, exigindo reorganizacdo na dindmica familiar para
incorporar as actividades quotidianas, os cuidados que a doenga exige e os tratamentos
necessarios. A hospitalizagdo de um membro da familia provoca desequilibrio, mudan-
cas na rotina familiar, abandono do trabalho, das actividades sociais, afastamento dos

amigos e familiares, registando-se também um consequente impacto econdmico, social
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e emocional (Dibai & Cade, 2009). A forma como cada familia se reorganiza e adapta a
estas circunstancias € Unica, e € perante esta unicidade que os enfermeiros tém de estar

preparados para intervir (Fernandes, 2015).

Com a confirmagdo do diagndstico, a familia vivéncia momentos de incerteza, em que a
possibilidade de morte esta presente. Numa primeira fase, a familia centra-se apenas na
saude da crianca doente e todas as outras questdes perdem a devida importancia (Pedro,
2008). Numa segunda fase, os recursos familiares respondem as exigéncias da doenga,
no sentido de prevenir uma crise ou disrup¢ao familiar. A crise é conceptualizada como
uma variavel continua que descreve a quantidade de desorganizagdo ou incapacidade no

sistema familiar (Pereira & Lopes, 2005).

A doenca crénica, mais do que a aguda, significa uma ameaga ndo sé para a crianga,
mas para a unidade familiar. Um processo que provoque alteragdes prolongadas vai ser
mais penoso, visto despoletar alteragdes funcionais no desempenho de papéis (Peixoto
& Santos, 2009), o que faz com que se torne cada vez mais necessario, que os profissio-
nais de saude, incluindo os enfermeiros, avaliem e identifiquem as necessidades especi-
ficas das familias destas criancas. Focalizar a aten¢do nas necessidades das familias
impoe aos enfermeiros o desenvolvimento de estratégias que respondam as suas neces-
sidades (Sousa, 2013). A identificagdo da presenca ou auséncia de apoios na prestacao
adequada de cuidados ¢ essencial para a determinacdo da qualidade dos cuidados a

serem prestados no domicilio (Pereira & Lopes, 2005).

Neste sentido, o impacto da doenga para a crianga e os seus familiares deve ser com-
preendido, considerando as condi¢des socioecondmicas e culturais da crianca e da sua
familia, uma vez que é nesse contexto que emerge a doenga, € € com essa estrutura
sociofamiliar que se vai poder responder a situagdo de doenga (Carvalho, 2007). O
autor salienta ainda a importancia dos profissionais de saude conhecerem as necessi-
dades da familia e de centrarem a sua atencdo na mesma. Peixoto e Santos (2009)
referem que o conhecimento, por parte dos enfermeiros, dos factores de stress e os
seus efeitos na familia ¢ indispensavel para o planeamento dos cuidados, quer a pessoa
doente, quer a familia, minimizado assim os factores negativos e promovendo, em

simultaneo, aspectos positivos que decorrem da experiéncia de cuidar. Beck e Lopes
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(2007) salientam que, nos nossos dias, os familiares sdo vistos como um recurso em

beneficio do individuo, mas ndo como um foco de atengao por parte dos enfermeiros.

As directrizes da Organiza¢do Mundial de Saude de 2000, salientam a familia com alvo
de cuidados numa crescente centralizagdo nos sistemas e cuidados de saude, onde o
enfermeiro trabalha em conjunto com as familias, comunidades e outros profissionais de
saude, representando um recurso, constituindo um elemento chave para a promogao da
saude na sociedade. Neste ambito, o propodsito da enfermagem de familia ¢ promover,
manter e restaurar a saude da familia, preocupando-se com as interac¢des entre a familia
e a sociedade, e entre a familia e cada um dos seus membros (Hanson, 2005), ou seja,
consiste em ajudar a familia a crescer nas suas competéncias, para poderem lidar com as
respostas aos problemas de satde atuais e/ou potenciais, de modo a cumprir as suas
funcdes de uma forma mais eficaz e saudavel. Para que isso acontega, ¢ necessario
compreender as mudangas que a doenca provoca na dindmica familiar. Assim, os en-
fermeiros devem pensar, assistir e reflectir sobre a familia em toda a sua estrutura e

funcionamento (Pedro, 2009).

Marinheiro (2002) refere também que, face ao aumento da sobrevida das criangas com
doenca cronica, ¢ imperioso e urgente a criagdo de equipas especializadas capazes de
dar continuidade aos cuidados de que a crianga e a sua familia necessitam. “Para isso,
¢ necessario acompanhar os pais e a crianga a partir do periodo critico do nascimen-
to se a doencga ja existe ou do momento do diagnostico, independentemente da idade
da crianga em que ele é anunciado” (Marinheiro, 2002, p 60). Segundo a mesma
autora, o objectivo destas equipas multidisciplinares ¢ ajudar as familias a conserva-
rem a sua unidade e funcionarem a um nivel maximo, de modo a envolverem e auto
responsabilizarem a familia nos cuidados a crianca, na valorizacdo do autocuidado e
das redes de apoio comunitario ou associativo, diminuindo desta forma o impacto da

doenga.

Identificar as necessidades das familias das criancas com doenca oncoldgica ¢ funda-
mental, para se poderem planear cuidados de enfermagem adequados e desenvolverem
areas de intervengao para estas familias. (Pedro, 2008). O planeamento das intervencdes

de enfermagem deve estar direccionado de forma a atender a familia como unidade de
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cuidado da crianga, tendo por base o seu contexto social, econdomico e cultural (Moreira,
2007). As intervengdes que visem fortalecer a resiliéncia familiar tém uma relevancia
oportuna junto das familias de criangas com doenga oncoldgica, uma vez que as vao
ajudar a resistir as mudancgas socioecondémicas e a enfrentar as incertezas inerentes a

propria doenca (McCubbin, Balling, Peggy, Frierdich, & Bryne, 2002).

O enfermeiro deve desenvolver competéncias na familia, para que esta se sinta segura
e, para isso, ndo s as deve munir de informagao, como também instrui-las de compe-
téncias adequadas face a situagdo e identificar as suas necessidades em relagdo a orien-
tacdo para outros profissionais. Estes profissionais, nomeadamente os enfermeiros,
encontram-se numa posi¢do privilegiada para avaliar o sistema de suporte interno e
externo das familias (Peixoto & Santos, 2009). Os enfermeiros podem contribuir para a
colheita de dados sobre as necessidades das familias, quer a nivel de apoios e recursos
disponiveis, quer para direccionar modelos de intervencdo que possam fortalecer e
melhorar a qualidade de vida das familias, colaborando no ajuste a trajectoria da doen-
¢a oncolodgica da crianga. O apoio social demonstrado pelos profissionais de saude e
pelos membros da familia aumenta os niveis de resiliéncia das familias das criancas
com doenca oncologica (McCubbin, Balling, Peggy, Frierdich, & Bryne, 2002).
Kohlsdorf & Janior (2009) apontam que o uso intenso de estratégias focalizadas no
problema, que envolvam a procura de informagdes sobre a doenca e o tratamento,
controle da medicagdo e dos procedimentos médicos/enfermagem, vigilancia sobre o
estado de saude da crianca, organizacdo dos papéis familiares, explicacdes a crianca
sobre os procedimentos, conformagdo com a doenca, ajudam as familias na forma

como lidam com a doenga oncologica.

Silva (2008) salienta que os profissionais de satde, particularmente os enfermeiros,
deveriam compreender melhor o impacto da doenga oncoldgica na familia, nomeada-
mente no ambito das suas alteragdes ao nivel do relacionamento conjugal, de forma a

oferecer subsidios para o cuidado de enfermagem.
Brown-Hellsten (2006) referem que os enfermeiros podem ajudar a evitar conflitos no

papel parental, promovendo orientagdes antecipatorias desde o inicio do diagndstico.

Tais orientagdes devem abordar os diversos factores de stress, frequentemente identifi-
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cados como tendo um impacto sobre o casamento, tais como: (i) a carga dos cuidados
domésticos assumidos primariamente por um dos pais; (ii) a carga financeira; (iii) o

medo de que a crianga morra; e a (iv) pressao familiar.

Outra das areas de intervenc¢do dos enfermeiros € junto dos irmaos saudaveis, de forma
a fornecer apoio social, comunicar de um modo adequado com a familia, estimula-la, e
envolver os irmaos nos cuidados a crianga doente, bem como visita-lo no hospital e
manter contacto com ele, quer seja por telefone ou por outros meios de comunicagdo

(Pedro, 2008).

Kohlsdorf e Junior (2012) afirmam que a transmissao de informacao sobre a doenga, o
estado fisico da crianga, procedimentos, beneficios e efeitos colaterais sdo destacados

pelas familias como essenciais para o tratamento.

Na pratica, os enfermeiros devem reconhecer as reais necessidades de apoio das familias
da crianca com doenga oncoldgica, para que se possam planear cuidados de uma forma
coerente ¢ adequada, bem como direccionar areas de interven¢do que precisam de ser
desenvolvidas, testadas na pesquisa ¢ implementadas. Estes podem-se deparar com as
familias durante qualquer fase do seu processo de adaptacdo a doenga, tornando-se assim
essencial conhecer o sistema de apoio que estas tém disponiveis, bem como o seu funcio-
namento familiar. O conhecimento das necessidades, problemas financeiros, conjugais e
profissionais ajuda a identificar as familias que possam dispor de menos recursos para
lidar com a doenga da crianga. Os profissionais de satide, nomeadamente os enfermeiros
de familia devem utilizar diversas técnicas de comunica¢do com a crianga € a respectiva

familia, com a finalidade de avaliar essas necessidades (Brown-Hellsten, 2006).

Implicacdes no relacionamento conjugal e funcionamento familiar

Quando ocorre uma doenga oncoldgica, o padrao de funcionamento familiar sofre altera-
¢oes, conforme ja foi referido anteriormente, fazendo com que todos os membros sejam
afectados ao assumir as novas responsabilidades. No que concerne a vida a dois, dentro do
entendimento da teoria sistémica, quando se forma um casal, este deve constituir uma

entidade conjugal, com planos conjuntos para o futuro. Com a chegada dos filhos, novos
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movimentos ocorrem no nicleo familiar, havendo a assun¢@o de novos papéis, pois marido
e mulher passaram a ser também pai e mae (Steffen, & Castoldi, 2006). A adaptagdo pa-
rental a doenga € um aspecto importante e tem influéncia nos demais membros da familia,
principalmente ao nivel do seu bem-estar. O diagndstico de uma doenga oncoldgica pedia-
trica altera o funcionamento familiar, levando a que a atengdo dos pais se concentre no
filho doente (Steffen, & Castoldi, 2006). Face as modificagdes nos papéis parentais exigi-
das pelo tratamento da doenca oncologica da crianga, os pais podem vivenciar modifica-
¢des no seu relacionamento conjugal. Os tratamentos podem alterar o padrao de funciona-
mento familiar, modificar a divisdo de cuidados parentais e promover o distanciamento
fisico do casal durante os longos periodos de hospitalizacdo da crianga, aumentando, em
consequéncia, a incidéncia de conflitos conjugais. A nova situacdo pode provocar o apare-

cimento de novos conflitos ou exacerbar os ja existentes (Kohlsdorf & Junior, 2010).

Os conflitos conjugais surgem a medida que um dos parceiros encara as suas responsa-
bilidades como desiguais. Por outro lado, o parceiro que ndo estd incluido nas activida-
des de cuidar pode ser negligenciado porque todas as atengdes estdo voltadas para a
crianca doente, e pode ressentir-se por ndo ser suficientemente informado, levando-o a
por em causa a sua competéncia nos cuidados (Brown-Hellsten, 2006). A autora acres-
centa que sem uma participagdo activa nos cuidados, o progenitor tem pouca no¢ao do
tempo e energia para a realizagdo dos mesmos. Como resultado, a comunicagdo e apoio
entre o casal podem ser adversamente afectados. Os problemas conjugais sdo considera-
dos como uma variavel de relevo nos casais que tém uma crianga com doenca cronica,
podendo a discordia conjugal exercer uma influéncia negativa no ajustamento psicolo-

gico da crianga a doenga.

Ter um filho com doenga oncolodgica pode trazer implicagdes na dinamica familiar, que
podem levar a alteracdes conjugais, ocorrendo separacdes e divorcios. Por vezes, a
separagdo surge como uma solugdo, ja que as diferencas individuais na adaptagdo e na
maneira de enfrentar a doenca sdo demasiado incompativeis. As repercussoes da doenga
no relacionamento conjugal ocorrem pouco tempo apos o diagnostico e podem estender-
se por um longo periodo, dependendo do progndstico e da resposta da crianca aos tra-
tamentos, bem como da forma como os pais aprendem a vivenciar as diferentes fases da

doenca (Carneiro, 2010).
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Steffen e Castoldi (2006) apontam que, dependendo do grau de ajustamento familiar
anterior & doenga oncoldgica de uma crianga, esta podera apenas exacerbar uma situa-
cdo que ja anteriormente era delicada, havendo um risco de aprofundamento das cisdes
conjugais. Os autores acrescentam ainda que os longos e frequentes internamentos
geram um desgaste emocional, conduzindo a uma sobrecarga no sistema parental que,
em muitos casos, ja estava desequilibrado. As consequéncias podem ser desastrosas e
tendem a atingir a crianga doente, levando, por vezes, os casais ao divorcio. Na mesma
linha de investigacdo, Beck e Lopes (2007), corroboram a ideia de que o préprio relaci-
onamento conjugal também ¢ afectado. Estudos registam que alguns casais relatam
modifica¢des nas suas relagdes, outros pais manifestam fortalecimento da relagdo con-
jugal e familiar, um aumento da coesdo familiar, melhoria na comunicacdo e confianga
e atitudes mais positivas em relacdo ao conjuge (Beltrdo, Vasconcelos, & Pontes, 2007;
Sloper, 2006). Por outro lado, estudos revelam que, além de existir um enfraquecimento
do relacionamento conjugal, hd também uma diminuicdo da satisfacdo conjugal, com
prejuizos da qualidade da interaccdo sexual e do sistema comunicacional do casal

(Kohlsdorf & Junior, 2010).

Steffen e Castoldi (2006) realgam que os pais de criangas com doenga oncologica sen-
tem os seus papéis parentais mais ampliados do que nas situacdes em que a crianga ¢é
saudavel, e isso acaba por colocar a relagdo conjugal num plano inferior face a doenca.
Por terem de destinar a maior parte do tempo aos cuidados do filho doente, ndo resta
tempo para encontros intimos. N&o se trata apenas de uma questdo de tempo, mas tam-
bém de disposicao para tal. Beck e Lopes (2007) no seu estudo com 50 cuidadores de
criangas com doenga oncoldgica revelam que o relacionamento sexual foi afectado em
80% dos cuidadores, os quais relatam nao ter ambiente nem vontade para terem relagdes

sexuais.

Brody e Simmons, (2007) num estudo sobre resiliéncia familiar, na perspectiva pater-
na, observaram que os maridos vivenciam um stress interpessoal com as suas esposas
resultante da doenga do filho, o que faz com que eles exibam uma propensdo para se
isolarem e se sentirem sem apoio, ocorrendo conflitos entre o casal. Os altos niveis de
stress foram apontados como um factor que influencia negativamente o relacionamen-

to conjugal. Os mesmos autores, no seu estudo apresentaram relatos de pais que vi-
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venciaram um fortalecimento da relagdo, em virtude do tempo que passaram com as

suas esposas, nos cuidados a crianca doente.

Num estudo desenvolvido com maes, algumas delas relataram que, embora a sua rela-
cdo com o conjuge fosse forte, as circunstincias adversas e stressantes geradas pela
doenga da crianga, fragilizaram a sua relagdo conjugal (Carrion, 2005). Um dos aspectos
importantes para uma relagdo conjugal saudavel, principalmente quando surgem adver-
sidades, ndo ¢ a quantidade de troca de informagdes ou comunicagdes entre os conjuges,
mas sim a qualidade e a natureza dessa comunicacido (Moore, Bronte-Tinkew, Guzman,

Ryan, & Redd, 2004).

Alguns pais referem falta de tempo para conversar sobre os assuntos referentes aos
tratamentos, bem como falta de tempo e de oportunidade para conversar e fazer planos.
Outros mencionam o distanciamento geografico, como o aspecto que mais contribui
para motivar danos na comunicacdo com o conjuge (Silva, 2008). Na mesma linha de
investigacdo, o estudo de Steffen e Castoldi, (2006) corrobora a ideia de que ¢ frequen-
te, quando os filhos estdo hospitalizados, casais sentirem dificuldade em partilharem as

suas emog¢des, uma vez que nao estdo juntos com a mesma regularidade.

Geralmente um dos pais abdica da sua vida profissional para se poder dedicar a tempo
inteiro ao papel de cuidador da crianga doente, o que se pode trazer dificuldades finan-
ceiras e, simultaneamente, uma nova fonte de tensdo. Habitualmente, ¢ a mae que se
ausenta do lar, e essas auséncias frequentes da mae e da crianga doente, em consequén-
cia das hospitalizagdes, afectam todos os elementos da familia, particularmente os
outros filhos e o conjuge (Silva, 2009). A saida do mercado de trabalho, tanto do pai,
como da mae, ¢ uma importante decisdo que traz repercussdes para toda a familia,
nomeadamente quando os recursos economicos se tornam mais limitados ou se podem
até esgotar totalmente, nos casos em que o conjuge que se afasta do trabalho ¢ aquele
que antes actuava como provedor do lar. O aspecto financeiro emerge como um ponto
de fragilidade para o bem-estar de alguns casais, favorecendo a tensdo conjugal ou
agravando problemas conjugais preexistentes (Silva, 2008). O mesmo autor salienta
ainda que cada conjuge vai lidar de maneira diferente com a criang¢a doente, o que nem

sempre corresponde as necessidades do outro. A mae pode sentir-se cansada de cuidar
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do filho doente, e esperar que o pai assuma esse papel, quando ele chega a casa também
cansado e sobrecarregado do trabalho. A impossibilidade de assumir o papel de cuida-
dor faz com que os homens tendam a isolar-se dos acontecimentos e a sentirem-se
desinformados e desapoiados, mas ja as mulheres sentem auséncia e falta de apoio dos

maridos. Todo este conflito gera dificuldades em equilibrar os papéis.

Assumir-se como cuidador da crianga doente sujeita a pessoa a uma redugdo nas suas
relagdes e actividades sociais. Durante o periodo de hospitalizacdo, interrompem-se as
rotinas didrias da familia para permitir a permanéncia de um dos cuidadores com o filho
no hospital, sdo priorizadas as necessidades do filho doente, enquanto se sacrifica as
necessidades dos outros membros da familia (Sousa, 2013). O facto da crianga doente se
tornar uma prioridade e o centro de todas as atengdes, leva a que os pais se sintam afas-
tados um do outro e sintam uma “falta de espaco”, podendo surgir sentimentos de soli-
dao e de revolta. Por vezes, o apoio dos avds da crianga, ou de outros familiares e ami-
gos, constitui uma colossal ajuda para os pais, no sentido em que nos momentos de
maior desespero, cansago € saturacdo, sdo eles que assumem o cuidado da crianga, inclu-
sivamente no seu acompanhamento as consultas e ao tratamento, permitindo desta forma
que os pais reduzam o seu absentismo no emprego (Silva, Pires, Gongalves, & Moura,
2002). Por sua vez, nas familias alargadas, os avos constituem um dos recursos essenci-
ais para assegurar os cuidados aos outros filhos, pois sdo as pessoas que reunirdo condi-
¢Oes para cuidar das criangas sauddveis e manter algumas das actividades familiares
anteriores a doenca. Neste sentido, um estudo de Silva (2008) revela que os casais espe-
ram contar com a provisao de apoio vindo da familia alargada, quer como principal fonte
de recurso financeiro, quer como recurso para cuidarem dos filhos saudaveis. O sistema
de apoio social tem um importante papel na vida destas familias durante a experiéncia da
doenga da crianga, se o fornecimento de apoio instrumental (recursos financeiros) for
adequado, a familia e em particular, o casal tem mais oportunidades de se reorganizar e

de direccionar os recursos para as diferentes necessidades provenientes da doenca.
A vida social do casal, de um modo geral, fica substituida pelas frequentes idas e vindas

ao hospital, sendo necessario que os pais permanecam atentos ao regime terapéutico da

crianga e as suas necessidades (Steffen & Castoldi, 2006).
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Os enfermeiros precisam de conhecimentos solidos que lhes permitam utilizar recursos
junto destas familias, de forma a encoraja-las a expressarem os seus sentimentos, a procura-
rem apoio mutuo e a estabelecer uma parceria para lidar com as circunstancias adversas. A
parceria ndo deve ser estabelecida apenas entre os casais, mas também com os profissionais
de saude, ja que a comunicagdo efectiva entre os conjuges e o relacionamento conjugal
coeso reflete-se na maneira como o casal procura apoio e se relaciona com a equipa nos
cuidados a crianga doente. No que diz respeito ao relacionamento conjugal, os enfermeiros
devem obter informagdes, como a situagdo prévia do relacionamento do casal, no sentido de
avaliar como a doenca oncoldgica da crianga alterou ou podera vir a alterar a sua vida

conjugal, encorajando ainda o casal a expressar os seus sentimentos (Silva, 2008).

Implicagdes da doenc¢a nos irmaos saudaveis

Em todo o processo subjacente a doenga oncoldgica, ndo s6 a crianga com problemas de
saude deve ser alvo de atencdo, mas também os irmaos saudaveis devem merecer o
interesse e a preocupagdo dos pais e enfermeiros. Os irmdos necessitam deste apoio
tanto no momento em que ¢ feito o diagnodstico, como no decorrer do tratamento e a
medida que o problema de saude da crianca vai evoluindo. Estes sofrem nao sé pela
doenga do irmdo, como também pela constante auséncia dos pais e pela falta de atencdo

dos mesmos (Azeredo et al., 2004; Silva et al., 2009).

Os resultados dos estudos de como os irmaos sdo afectados pela doenga cronica de um
irmdo ou irma sdo inconsistentes (Brown-Hellsten, 2006). Apesar de tudo, a autora
ressalta que existe um efeito negativo nos irmaos de criangas com doengas cronicas em
comparagdo com os irmaos de criangas saudaveis. Os irmaos experienciam separacdes
familiares e alteragdes nas rotinas diarias que podem originar uma diminui¢do do con-
tacto social com fontes importantes de apoio emocional como os pais e os pares. O que
pode resultar em poucas oportunidades para comunicar preocupacdes relacionadas com
a doenga oncoldgica, podendo levar a problemas socio-emocionais e comportamentais

(Barrera, Fleming, & Khan, 2003).

Face aos longos periodos de internamento, que os tratamentos exigem, os pais sentem

dificuldade em conciliar o tempo que passam no hospital, com a ateng@o que € necessa-
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ria dar aos outros irmaos (Azeredo et al., 2004; Silva et al., 2002). Brown-Hellsten
(2006) refere que a responsabilidade com os cuidados, os tratamentos diferenciados
pelos pais, sdo frequentemente experimentados pelos irmaos das criangas doentes como

factores que aumentam os efeitos negativos da doenca nos irmaos saudaveis.

Opperman e Alant (2003) mencionam que os irmaos se influenciam mutuamente, de
uma forma complexa e multifactorial, tendo este subsistema um forte impacto na di-
namica familiar como um todo. Os mesmos autores acrescentam ainda, que a adapta-
¢ao dos irmaos ¢ melhor, no caso de doenca cronica, quando sdo oriundos de familias
alargadas do que quando sdo de familias nucleares, 0 mesmo acontece para os que
pertencem a familia com um estatuto socioecondmico elevado, comparativamente com
os integrados em familias com nivel socioeconémico baixo. Os recursos econdmicos
mais elevados podem estar relacionados com um acesso facilitado aos cuidados de
saude e a um conjunto de profissionais de saude que fazem face as necessidades da
familia, antecipando-as, enquanto os menores recursos econdmicos poderdo sobrecar-
regar a familia com responsabilidades acrescidas, designadamente ao nivel dos cuida-

dos (Opperman & Alant, 2003).

Cavicchioli (2005) no seu estudo revela que, os irmaos da crianca com doenga oncolo-
gica passam a ter mais responsabilidades no domicilio, uma vez que a familia passa a
exigir mais deles, tendo inclusive de se esfor¢ar para manter as rotinas domésticas. Por
vezes, 0s irmaos véem-se obrigados a tomar uma iniciativa propria para poderem sobre-
viver, ja que estdo longe da mae. O afastamento materno decorrente das idas e vindas ao
hospital, quando a crianga doente estd a realizar tratamentos em ambulatério, assim
como, os internamentos e reinternamentos frequentes trazem modificagdes significati-
vas na vida dos irmdos sauddveis. O mesmo autor conclui ainda que, quando ha um
diagnéstico de doenga oncologica, ocorrem varias mudangas € comportamentos nos
irmaos saudaveis como: anorexia, expressao de raiva, instabilidade emocional, proble-
mas relacionados com os pais devido a falta de atengdo e aumento de ansiedade. Os
irmaos sauddveis assumem uma responsabilidade acrescida na rotina diaria onde fre-
quentemente estdo separados dos pais, acrescentado ainda que estes sentem que tem de
crescer mais cedo, para fazer face a todas estas exigéncias (Azeredo, Amado, Silva,

Marques, & Mendes, 2004).
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Kohlsdorf e Junior (2012) reforcam a ideia que para os irmaos saudaveis, as alteragdes
familiares podem provocar diminui¢ao do rendimento escolar, sofrimento decorrente da
separagdo durante os longos periodos de internamento, desajustamento psicossocial,
sintomas somaticos, sentimentos de rejeicdo, isolamento, ciimes, preocupagdo, ansie-
dade, tristeza e incertezas. Por outro lado, os irmaos podem envolver-se nos cuidados,
colaborando com a manutengdo das rotinas domésticas e fornecendo suporte emocional

aos familiares.

Kohlsdorf e Janior (2010), num estudo desenvolvido com cuidadores de crianga com
doenga oncologica, salientam que os pais delegam o cuidado dos irmaos saudaveis a

outras pessoas € que ha uma redu¢do da disponibilidade da atencdo aos irmaos saudaveis.

Chui e Lo (2005), mostraram que os irmaos saudaveis sofrem alteracdes nas suas expe-
riéncias de vida, sendo estas a trés niveis: no estado psicologico (aumento da preocupa-
¢do acerca da vida, ansiedade acerca da doenga, e autoconceito negativo), na interac¢ao
familiar (na relagdo com a mae, com o pai € com os outros irmaos), e nas relagdes soci-

ais (forte necessidade de companhia e mudanga na ocupagao dos tempos livres).

Ao nivel escolar o rendimento fica muitas vezes alterado, com notas mais baixas,
devido a falta de concentracdo nas aulas, e por outro lado, o seu pensamento esta
preenchido com o sofrimento do irmdo doente e de toda a familia (Cavicchioli, 2005).
O mesmo autor menciona ainda, que os tratamentos diferenciados pelos pais perante a
crianca doente podem levar os irmaos saudaveis a perceberem que a doenga traz bene-
ficios secundarios, provocando queixas psicossomaticas na tentativa de chamarem a

atengdo.

Nas situagdes em que existe uma grande proximidade entre os irmaos surgem, por
vezes, quadros depressivos devido ao medo da perda, o que aumenta mais as dificulda-

des sentidas pelos pais (Azeredo, Amado, Silva, Marques, & Mendes, 2004).
Aratijo (2011) salienta que dentro do sistema familiar sdo os irmaos saudaveis que

apresentam niveis de adaptagdo mais fracos e maiores necessidades ao nivel emocional.

Na adaptacao a doenca os irmdos saudaveis parecem passar por fases idénticas as vi-
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venciadas pelos pais em que o medo da morte se encontra sempre presente, embora o
tentem negar com alguma frequéncia. Face ao modo como os irmaos reagem a doenga
oncoldgica, estes agrupam-se em duas categorias distintas: os protectores (relagdo de
enorme proximidade com o irmao, estando por exemplo a par de todo os acontecimen-
tos, passam muito tempo no hospital, sdo mais tolerantes e disponiveis para com o
irmao); os despreocupados (t€m lacos afectivos pouco fortes em que a rivalidade e o
ciime fraterno terdo sido uma constante antes da doenga, por exemplo mantendo-se a
margem de todo o processo terapéutico ou apresentando uma atitude de ndo envolvi-

mento) (Pereira, Magni, Mingione, & Caran, 2009).

A diminui¢@o do impacto da doenga no irmdo ¢ também uma importante fun¢do paren-
tal, ajudando-o na adaptacdo a doenga, para além de se preocuparem em nao diminui-
rem a aten¢do dada ao outro filho, podem implicar o irmao nos cuidados prestados a
crianga doente, o que implica que ndo se sinta posto de parte ¢ uma mais ampla compre-

ensdo da situagdo (Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002).

Avaliar o impacto de uma doenga crénica na familia significa assumir o ponto de vista
de cada um dos seus membros (pai, mae, irmaos e outros) ou até mesmo do sistema
familiar. A desestruturagdo familiar pode manifestar-se nos irmaos saudaveis, através do
citime, tristeza e tendéncia para o isolamento, uma vez que o irmao doente ¢ o foco de

aten¢do dos pais (Cavicchioli, 2005).

Brown-Hellsten (2006) referem que em alguns casos a criangca com doenga oncoldgica
realiza tratamento em centros hospitalares afastados do domicilio, necessitando dos
cuidados parentais, nestes casos ¢ quase sempre a mae o cuidador principal, o que im-
plica que os irmaos saudaveis fiquem entregues aos cuidados de outros familiares ou
amigos. Os pais ndo sdo muitas vezes capazes de comparecer em actividades escolares
ou a outras solicitagdes dessas criancas, vendo-se obrigados a direccionar os seus recur-
sos emocionais e financeiros para a crianca doente. Desta forma os irmaos vivenciam a
saida de casa de duas pessoas do seu nucleo familiar, a mae e o irmdo, a0 mesmo tempo
que sentem que todas as atencdes estdo unificadas na crianga doente, ¢ que lhes sdo
feitas novas exigéncias para assegurar a dindmica familiar. Os irmdos poderdo assim

demonstrar através de inimeras manifestagdes o seu mal-estar perante esta nova situa-
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¢do. As atitudes manifestadas por esta crianga sdo um sinal de protesto e um sinal de
revolta contra as mudangas de atitude parental e pelas novas exigéncias que lhe foram

atribuidas na dindmica familiar (Aragjo, 2011).

Os recursos financeiros € emocionais podem ser orientados para a criangca com doenca
oncoldgica. Quando isso acontece, ndo existe apenas uma redu¢do nas actividades nor-
mais da familia, mas também nos itens pessoais para as outras criangas (Brown-
Hellsten, 2006). A mesma autora salienta ainda, que muitas das dificuldades que os
irmaos encontram sdo resultado do relacionamento entre irmios propriamente ditos. E
dentro deste relacionamento que os irmdos aprendem a dividir, competir ¢ se compro-
meter com outras pessoas proximas a eles. A igualdade deste relacionamento perde-se
quando um irmdo ou irma fica doente e apresenta necessidades especiais, como ¢ o caso
da doenca oncolodgica. Fica subitamente fora de sincronia, incapaz de contribuir com a
familia ou com o relacionamento entre irmaos na forma usual. Um factor importante na
adaptacao dos irmaos saudaveis a doenca ¢ a aquisicdo conhecimentos relativos a mes-
ma. O que os irmaos percebem ou escutam por acaso ¢ frequentemente muito pior do
que a verdade, pois eles imaginam coisas horriveis relativas as experiéncias com a
doenga, tratamento e hospitalizagdo. A missdo dos enfermeiros serd ajudar as familias e
capacita-las de recursos, para conversarem com os irmaos saudaveis e ajudarem-nos no

processo de adaptagdo a doenca (Brown-Hellsten, 2006).

Implica¢des economicas da doenca na familia

Para além da doenga, hd um somatorio de outras questdes que sdao responsaveis por
deixar a familia em condi¢des de vulnerabilidade, entre elas as dificuldades econdmicas
que a propria doenga gera no seio familiar (Ferreira, Dupas, Costa, & Sanches, 2010).
Apesar dos cuidados de saude em Portugal serem tendencialmente gratuitos, a doenga
oncoldgica da crianga pode implicar custos acrescidos, devido aos seus tratamentos e

efeitos secundarios, (Cooke & Philpin, 2011) que exigem despesas adicionais.

A hospitalizacdo de um filho provoca uma sobrecarga financeira nas familias, que se
reporta as despesas adquiridas durante a mesma e a diminuicao de receitas por parte dos
cuidadores. Os efeitos financeiros da hospitalizagdo constituem mais um aspecto dificil

para as familias, dificultando a sua vivéncia (Sousa, 2013).
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As condi¢des socioecondmicas da populagdo sdo determinantes dos processos de satde
e doenca. Efectivamente, sdo os segmentos da populagdo mais pobres e geograficamen-
te mais desfavorecidos que tém maiores riscos de adoecer, advindos das condigdes
econdmicas e geograficas. Para Hanson (2005), o estatuto social da familia estd forte-
mente correlacionado com a saude. Quanto mais rica for a familia, melhor serdo as suas
condi¢des de vida, os seus acessos aos servi¢os de saude, quer ao nivel preventivo, quer
ao nivel terapéutico e, consequentemente, melhor serd o seu estado de saude. As fami-
lias das classes altas e médias tendem a ter melhores comportamentos de autocuidados.
As elevadas taxas de problemas graves de saude e as taxas crescentes de doengas em
criangas de todas as idades, oriundas de familias pobres, reflectem a exposicao a perigos
ambientais, ma nutri¢do, cuidados preventivos inadequados, bem como acesso reduzido
a cuidados médicos. Na doenga oncologica, os segmentos mais desfavorecidos também
enfrentam barreiras de acesso diagnoéstico e tratamento da doenca (Carvalho, 2007). O
autor realca ainda que, na maioria dos paises industrializados, existe uma forte associa-
cdo entre a classe social e o cancro, com quase o dobro do risco quando se comparam
grupos menos desfavorecidos com os mais favorecidos. As familias com recursos eco-
ndémicos mais elevados tém um acesso facilitado aos cuidados de saude e a um conjunto
de profissionais de satude, antecipando e satisfazendo as suas necessidades, enquanto as
de menores recursos econdmicos poderdo sobrecarregar a familia com responsabilida-

des acrescidas, designadamente ao nivel dos cuidados (Opperman & Alant, 2003).

A doenga oncologica conduz a custos extras para a familia e, consequentemente, a uma
sobrecarga econdmica, que ¢ um factor de stress no sistema familiar. A maior vulnerabi-
lidade da familia esta relacionada com o facto de os pais terem de deixar de trabalhar
para assumirem o papel de cuidadores da crianga doente (Ferreira, Dupas, Costa, &
Sanches, 2010). Os autores acrescentam que esta sobrecarga econémica pode fragilizar

ainda mais as relagdes familiares e gerar conflitos entre os seus membros.

Considerando que o tratamento de uma doenca oncologica requer internamentos pro-
longados, um acompanhamento continuo e um processo de adaptagdo, ¢ exigida a fami-
lia disponibilidade de tempo, bem como dedica¢do, reorganizagio de tarefas, reorienta-
¢do financeira e todo o empenho dispensado a um dos seus membros, no sentido de

reorganizar a dindmica familiar. As familias podem nao suportar por muito tempo, essas
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novas condi¢des impostas pela doenca e pelos tratamentos. As dificuldades econdmicas
enfrentadas pelas familias tornam a experiéncia de vivenciar uma doenga crénica um
processo ainda mais doloroso (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010). Assim os encargos
econdémicos associados a doenga oncologica ndo se limitam apenas aos servigos de
satde, mas também se prolongam ao doente, as suas familias e a sociedade em geral.
Como resultado da doenca oncologica, a crianga e a familia podem ficar vulneraveis a
dificuldades financeiras (Wagner, et al., 2004; Gordon, et al., 2007; Rossi, et al., 2007,
Sharp & Timmons, 2010). As familias das criancas com doenga oncologica incorrem
em custos considerdveis durante o diagndstico, tratamento ¢ no acompanhamento da

crianga.

O tratamento da doenga oncoldgica envolve longos periodos de hospitalizacgdo, a reali-
zacdo de tratamentos de quimioterapia e de radioterapia em regime de internamento ou
ambulatério, consultas de vigilancia constantes, com consequentes necessidades de
deslocagdes. A propria doenca e a maioria dos agentes quimioterdpicos causam mielos-
supressao, o que torna as criangas mais debilitadas e susceptiveis a infecgdes. As infec-
¢oes sdo a causa mais comum de morte neste tipo de criangas, € o seu diagnostico pode
ser dificultado quando esta se encontra neutropénica. A neutropenia obriga a crianga a
ficar isolada, mesmo quando estd no domicilio, para evitar o risco de infec¢do. Esta
alteracdo envolve mudangas de hédbitos no quotidiano das familias, nomeadamente, ao

nivel do autocuidado (Gelesson, et al., 2009).

O tratamento, assim como a propria doenga, t€m efeitos agressivos para o hospedeiro,
deixando o organismo vulneravel e debilitado e aumentando o risco de comprometimen-
to nutricional. A desnutri¢cdo, quando presente, agrava ainda mais o quadro clinico,
prejudicando a resposta terapéutica (Garofolo, 2005). Outro aspecto importante da
doenga ¢ a alimentacdo da crianga e a toma constante de medicacdo para controle de
sinais e sintomas. As novas necessidades com as restricdes da dieta e preparagcdo da
mesma, bem como as tentativas em satisfazer todos os desejos da crianga doente, impli-
cam uma sobrecarga econdmica para a familia (Wagner, et al., 2004; Barr, et al., 2004;
Rossi, et al., 2007; Sharp & Timmons., 2010). A nutricdo da crianga ¢ um elemento-
chave na regeneracdo corporal e na prevengdo de infeccdes. Uma ingestdo adequada de

proteinas e calorias aumenta as defesas do hospedeiro contra as infec¢des, bem como a
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tolerancia a quimioterapia e a radioterapia. A acrescentar a todos estes aspectos, as
exigéncias da alimenta¢do da crianga, que estdo inerentes a patologia, contribuem para o

aumento das despesas destas familias (Caetano, 2002).

As familias das criangas com doenca oncologica enfrentam as questdes relacionadas
com a doenga, incluindo a fun¢ao de lhe prestar cuidados, mas também grandes tensdes
ao nivel econdomico (Teixeira, 2012). A doenga pode implicar perda do rendimento
mensal do cuidador, causando efeitos devastadores, essencialmente se essa for a Unica

fonte de rendimento familiar (Pinto & Cruz, 2012).

O impacto econémico com doenga cronica da crianca agrava fundamentalmente o or-
camento familiar, pelos gastos acrescidos com os transportes de e para o hospital, e
aliado ao fato da maioria das familias pertencerem a um nivel socioeconémico razoavel

(Marinheiro, 2002).

Na actualidade, a conjuntura econdmica e as politicas de conten¢do financeira implica-
ram uma restruturagdo no sistema de comparticipagdo do Estado na saude. Por exemplo
o transporte de doentes em ambulancias ficou restrito aos casos de doenga comprova-
damente incapacitante (Despacho n® 7861/2011), muitas das medica¢des deixaram de
ser fornecidas pelas instituicdes e tém de ser adquiridas pelas familias. Este facto consti-

tui mais uma barreira que tem de ser enfrentada por estas familias.

As familias, no decurso da doenga e/ou no percurso terapéutico, suportam custos direc-
tos ou indirectos. Os custos directos relacionam-se com as despesas associadas aos
cuidados de saude, onde se incluem os tratamentos, a medicagcdo e o follow-up. Por
custos indirectos, entendem-se aqueles que sdo suportados pelas familias, associados a
reducdo da produtividade, onde se inclui a diminui¢do de rendimento mensal, despesas
com a desloca¢do, aquisicao de produtos de apoio e os custos associados aos cuidados
assumidos pela familia (Pinto & Cruz, 2012). Os custos indirectos suportados pela
familia relacionam-se ainda com transportes (publicos e particulares), alimentagdo,
parques de estacionamento, produtos de apoio e actividade profissional (Stommel, et al.,

1994; Wagner, et al., 2004; Rossi, et al., 2007).
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Rossi et al. (2007) referem que 26% dos familiares de doentes oncoldgicos utilizaram
todas as suas economias na gestdo da doenca e que 21% atestaram dificuldades em
suportar os custos da mesma. Na mesma linha de investigacdo, alguns investigadores
(Miedema, Easley, Fortin, Hamilton, & Mathews, 2008) apontam que as familias sen-
tem dificuldades financeiras associadas ao cuidado de uma crianga com doenga oncolo-
gica. Salientam ainda que os factores que mais contribuem para o aumento das despesas
destas familias se relacionam com o numero de deslocacdes ao hospital, a perda de
rendimento de um dos progenitores, as despesas com os tratamentos (medica¢ao do
domicilio), o aumento do nimero de refeigdes fora de casa durante as deslocagdes ao
hospital, a incapacidade de recurso a subsidios, entre outros. Os mesmos investigadores
mencionam ainda que cerca de 37% das familias sentiram necessidade de contrair em-
préstimos para fazer face as necessidades que decorreram da doenca, nomeadamente
durante os tratamentos. Demonstram também, o impacto econémico negativo que este
tipo de doenga tem nas familias, revelando que muitas lutam contra as dificuldades
financeiras que vao emergindo ao longo da doenca, tendo que mobilizar todas as suas
poupangas, ou até ficando com dividas acumuladas ao longo do tratamento. Outros
estudos vém corroborar a ideia da sobrecarga financeira (Limburg, Shaw, & Mcbride,
2008). Os quais referem que 64% das maes e 16% dos pais deixam o seu emprego apos
saberem o diagnoéstico da crianga, ficando pelo menos um ano fora do emprego. James
et al., (2002) também salientam que as maiores dificuldades econdémicas associadas a
doenga oncologica estdo relacionadas com a perda do emprego, o aumento dos gastos
em despesas, como a medicacdo, transporte, refeicdes e comunicagdes com familiares.
Os recursos tecnoldgicos sdo cada vez mais utilizados pelos familiares, pois possibili-
tam um contacto mais frequente, diminuido a distancia fisica durante os longos periodos
de hospitalizagdo (Soares, 2013). Outros investigadores, (Dockerty, Skegg, & Williams,
2003), apontam que 37% das familias necessitam de contrair empréstimo para fazer face
as despesas da doenga e as familias que moram a uma distancia maior do centro hospita-
lar demonstram encontrar-se mais vulneraveis a crise econdémica. As familias que mo-
ram mais afastadas do centro hospitalar sdo as que apresentam mais despesas e uma

sobrecarga financeira subsequente (Cohn, Goodenough, Foreman, & Suneson, 2003).

Eiser e Upton (2007) intensificam, mais uma vez, a ideia que o aumento das despesas

das familias estdo essencialmente relacionados com as deslocagdes ao centro hospitalar.
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Os autores salientam ainda que muitos pais tém de abandonar o emprego com o objecti-
vo de cuidar dos seus filhos, o que se torna um problema econdémico para a maioria das

familias.

As familias da crianga com doenga oncologica que sofrem de grande ou moderada
dificuldade economica, sdo monoparentalidade, tem baixo rendimento familiar e resi-
dem a uma maior distancia entre a area de residéncia e o hospital (Heath, Lintuuran,
Rigguto, Tokatlian, & McCarthy, 2010). Brown-Hellsten (2006) reforca a ideia de que
as familias monoparentais podem sentir um peso maior, em termos de recurso emocio-

nais e financeiros.

Os efeitos financeiros da doenga oncologica da crianga podem-se constituir como facto-
res de stress para as familias que cuidam destas criangas. Os gastos econdmicos acresci-
dos, com o tratamento exigem, muitas vezes, o desvio de recursos destinados a despesas
familiares, com repercussdes adversas para os restantes elementos da familia (Neil-

Urban & Jones, 2002).

No ambito dos apoios existentes na sociedade, estas familias podem usufruir de uma
politica social de compensagdo de encargos financeiros. Essas politicas sdo a bonifica-
¢do, por deficiéncia, o subsidio por assisténcia de terceira pessoa e a licenga para assis-
téncia. A bonificacdo, por deficiéncia, do subsidio familiar a criangas e jovens que se
destina a compensar o acréscimo de encargos familiares, decorrentes da situagdo dos
descendentes beneficiarios menores de 24 anos, portadores de deficiéncia de natureza
fisica, organica, sensorial, motora ou mental que torne necessario o apoio pedagogico
ou terapéutico. O subsidio por assisténcia de terceira pessoa € uma prestacdo mensal que
se destina a compensar o acréscimo de encargos familiares resultantes da situagcdo de
dependéncia dos descendentes do beneficiario titular de subsidio familiar a criangas e
jovens, com bonifica¢do por deficiéncia ou de subsidio mensal vitalicio que exijam um
acompanhamento permanente da terceira pessoa (Decreto lei n® 133-B/1997). A licenca
para assisténcia ¢ um subsidio que pretende substituir uma parte dos rendimentos perdi-
dos, pode ser usufruida quando a crianga esta integrada no agregado familiar, até aos 24
anos de idade, por periodos de 6 meses, até ao total de 48 meses (somando todos os

periodos gozado) (Lei 7/2009 do Cddigo do Trabalho).
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De salientar que para fazer face as necessidades econdémicas que emergem com a
doenca, as familias podem recorrer a diferentes tipos de apoios econdmicos, 0s exis-
tentes na sociedade, e prestados pelos familiares e amigos (Kerr, Harrison, Medves, &

Tranmer, 2004).
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CAPITULO 2 — Problematica em Estudo

Nos capitulos anteriores, através da revisdo da literatura, foram evidenciados os aspec-
tos considerados relevantes e determinantes para justificar o estudo do tema, o que nos
reporta, agora, para a selec¢do daquela que tem sido a nossa problemadtica de investiga-
cdo e para as etapas metodologicas inerentes a esta pesquisa. Neste capitulo esclarece-
remos o problema de investigacdo, apresentando o desenho do estudo e seus objectivos

e fins.

2.1 — Justificacdo do Estudo

Uma das questdes que tem emergido, actualmente, no seio da comunidade cientifica,
nomeadamente entre os profissionais de saude, é o facto de determinadas familias,
perante uma situacdo de crise, como ¢ o caso de uma doenga oncoldgica, encontrar
estratégias que lhes permitam adquirir novas competéncias, com o objectivo de se senti-
rem capazes de cuidar da crianga e se adaptarem a doenga. O conhecimento e os estu-
dos, realizados na area da pediatra oncologica bem como das implicagdes psicoemocio-
nais da doenga na familia, t€ém aumentado exponencialmente (Almeida & Norton, 2000;
Aratjo, 2011; Azeredo et al, 2004; Barr, et al., 2004; Barrera et al,2003; Beltrao et al.,
2007; Beck & Lopes, 2007; Brody & Simmons, 2007; Cacante & Valencia, 2009; Car-
neiro,2010; Carrion, 2005; Cavicchioli,2005; Cohn, et al.,2003; Chui & Lo, 2005;
Dockerty, et al., 2003; Eiser & Upton, 2007; Ferreira, et al., 2010; Gomes et al., 2004;
Gordon et al., 2007; Heath et al., 2010; James et al., 2002; Kerr et al., 2004; Kohlsdorf
& Junior, 2010; Kohlsdorf, & Junior, 2012; Limburg et al., 2008; Menezes, 2007; Nas-
cimento et al., 2005; Neil-Urban & Jones, 2002; Pedro, 2008; Pedro et al., 2008; San-
tos, 2009; Santos & Figueiredo, 2013; Silva, 2009; Silva, 2008; Silva et al., 2010; Silva,
2001). No entanto, poucos t€ém sido os estudos nacionais e internacionais direccionados

para a pesquisa das reais necessidades das familias das criangas com doenca oncoldgica.

A doenga cronica da crianga, nomeadamente a doenca oncoldgica, pode abalar todas as

relagdes familiares que sdo dependentes da carga e estrutura familiar singular de cada
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individuo, dificultando por vezes a adaptagdo a propria doenga, o que reforca a necessida-

de de cuidados e atengao por parte de toda a familia (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010).

Os progressivos avangos tecnologicos tém vindo a contribuir para uma significativa
sobrevivéncia das criangas com doenga oncolédgica (Pereira, Magni, Mingione, & Caran,
2009). Esta expectativa favoravel de cura, a que se tem vindo a assistir nos ultimos
anos, originou que a doenca perdesse o seu caracter de “doenca aguda e fatal”, passan-
do, posteriormente, a ter caracteristicas de uma doenga cronica, com um lugar de relevo
dentro das doencas crénicas, nao so pela sua gravidade como também pela sua especifi-
cidade psicossocial e por todas as alteragdes e implicagdes que vai provocar na dindmi-

ca familiar ao longo dos anos.

Numa doencga cronica, como a doenca oncologica, em que os tratamentos realizados
implicam um tempo de recuperagdo longo, o que parece funcionar no inicio pode a
longo prazo, ndo funcionar. As hospitalizagdes determinadas pela propria doenca sdo
frequentes e distintas das demais hospitalizagdes provenientes de outras doengas, pois
tém subjacente um mau progndstico, duracdo e internamentos frequentes, terapéuticas
agressivas, alteracdes da autoimagem, acrescentando-se ainda problemas de ordem
familiar provocados pela propria doenca (Santos, 2009). A par de tudo isto, a doenca
ndo afecta somente a crianga, mas vai ter um impacto na vida de todos os seus mem-
bros, sendo necessario que haja uma mudanga na estrutura familiar e que sejam tentados
novos padrdes de funcionamento, para poder fazer face as necessidades da crianca e da

propria familia (Hanson, 2005).

Apos a reflexdo e enquadramento daqueles que sdo os principais conceitos, em estudo,

importa agora clarificar alguns dos aspectos fulcrais da problematica em investigacao.

2.2 — Problema de Investigaciao

Conforme ja& foi afirmado anteriormente, o aparecimento de uma doenga oncoldgica na
crianca implica uma reestruturagdo dos papéis na familia, devido as alteracdes que este
contexto gera para os diferentes membros que a compdem. As familias vao ter de se

adaptar a uma nova rotina, na qual as exigéncias do tratamento da crianca passam a fazer
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parte do seu quotidiano (Campbell, 2009). A reorganizacdo familiar exige um envolvi-

mento por parte de todos os seus membros (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010).

Como referimos anteriormente, os longos periodos de hospitalizagdo, os tratamentos
realizados, bem como as diversas caracteristicas da doenca e as incertezas que lhe sdo
inerentes, fazem com que esta surja na vida da familia de uma forma violenta e persis-
tente (Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002). A tudo isto, acrescenta-se a necessidade
de um dos cuidadores ter de abandonar o emprego para cuidar do filho doente, acompa-
nhando-o nas suas frequentes consultas, tratamentos e hospitaliza¢des. Esta alteracdo na
estrutura familiar pode gerar uma perda no rendimento familiar e provocar niveis de
stress em toda na familia, que tem de se reestruturar para fazer face as necessidades da
doenga, a0 mesmo tempo que t€m que se reestruturar economicamente, (Silva, Collet,
Silva, & Moura, 2010), uma vez que os apoios disponiveis na sociedade sdo escassos.
Os autores acrescentam, ainda, que os longos periodos de hospitalizagdo e tratamentos
podem alterar as relagdes familiares, tornando-as bastante vulneraveis. Geralmente a
mae assume o papel de cuidador. Maioritariamente o distanciamento dos outros mem-
bros da familia é, sem duvida, uma alteragdo do ciclo vital — uma inesperada, dolorosa e

traumatica ruptura nos/dos lagos familiares.

Esta abordagem, que enfatiza a vulnerabilidade da estrutura familiar da crianga com
doenga oncoldgica, leva-nos a pensar na familia como um todo, no seu contexto de
doenga e que ndo estd patente na maioria das investigagdes e praticas de cuidados. Face
a tal lacuna, a nossa experiéncia e vivéncia (enquanto enfermeira especialista em saude
infantil e pediatria, na area de oncologia) desafiou-nos a explorar outras dimensdes e
outros olhares sobre o impacto da patologia no nucleo familiar (para além do nivel
emocional e psicoldgico — problemadticas ja inseridas, frequentemente, em outros estu-
dos). Cientes da desestruturagdo familiar que a doenga oncologica da crianga provoca e
partindo da premissa “a familia apresenta-se como um sistema composto por vinculos
afectivos, sociais e economicos, os quais compoem a dindmica especifica” (Silva,
Collet, Silva, & Moura, 2010, p360), consideramos que os enfermeiros necessitam de
conhecer os impacto/consequéncias da doenca na familia (em todas as suas heterégenas
dimensdes) para se poderem munir de instrumentos e saberes que lhes permitam mini-

mizar ou atenuar o choque.
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E neste contexto que delineamos esta pesquisa, partindo da questio central da investiga-

¢do: Quais os factores de impacto da doenga oncoldgica da crianca, na familia?

Os resultados, deste estudo, tém como finalidade contribuir para o desenvolvimento de
boas praticas de enfermagem, susceptiveis de minimizar os danos da patologia no seio

familiar.

Delineamos os seguintes objectivos: (i) identificar as dimensdes do impacto da doenga
oncoldgica da crianca na familia; (ii) construir um instrumento de avaliagdo do impacto
da doenga oncologica da crianga na familia; (iii) conhecer o impacto da doenga oncolo-
gica da crianga na familia; (iv) relacionar as dimensdes sociodemograficas com o im-
pacto da doenga oncologica da crianga na familia; (v) identificar os apoios das familias
das criangas com doenga oncoldgica; (vi) relacionar o impacto da doenga oncolodgica da
crianga com o suporte social e a notacdo social da familia; (vii) analisar o impacto da
doenga oncoldgica da crianga na funcionalidade da familia; (viii) identificar necessida-
des de intervencao de enfermagem em familias de criangas com doenga oncoldgica; (ix)

identificar os factores preditores do impacto da doenga oncoldgica da crianga na familia.

Decorrente desta problematizagao, foi possivel delinear o caminho a percorrer. Uma vez
que existem poucos estudos com evidéncia cientifica que reunem o conceito de impacto
da doenga oncologica da crianca na familia, procuramos com este estudo, verificar a
natureza das relagdes entre as variaveis, constituindo-se, pelas opgdes tomadas, um tipo

de estudo descritivo e correlacional (Almeida & Freire, 2008; Polit & Beck, 2011).

Planeamos, entdo, um estudo de cardcter quantitativo que nos traduz uma abordagem
mais completa e abrangente do fenémeno, (Polit & Beck, 2011). A congregacdo dos
dados provenientes do estudo sera evidenciada através da relagdo entre as varidveis e da

descrigdo dos fendmenos observados.

Desenvolvemos esta pesquisa em dois momentos: no primeiro, ancoramo-nos na nossa
experiéncia (enquanto enfermeira especialista em saude infantil e pediatria) para a
revisdo da literatura e percepcao dos pais sobre as dimensdes do impacto, deste tipo de

doenga da crianga, no contexto familiar. No segundo, estuddmos o contexto sociodemo-

88



grafico da familia, a sua funcionalidade familiar, a notagdo social, as implicacdes da

doenga a nivel familiar e econdmico e as necessidades de intervengdes de enfermagem.

- Desenho Geral de Investigacio
A elaboracdo, do desenho de investigacdo, deve estar, intimamente, relacionada com a
problematica de investigacdo. Com base neste pressuposto, foi desenhado o caminho

assumido pelo investigador, ao longo do estudo, que apresentaremos, de seguida na

figura 2.1.

Quais os fatores de impacto da doenca oncolégica da crian¢a na familia?

OBJETIVO
* Identificar as dimensdes do -
R L. Exploratério
impacto da doenga oncoldgica Descritivo
da crianga na familia. .
- Revisdo
bibliografica

- Amostra 45 familias

de criangas com doenga
oncologica

- Recolha de dados por entrevista

- Andlise de dados: analise de contetido

- Selecgdo dos itens: anélise de peritos
- Pré-teste ao instrumento (QAIDOF)

QAIDOF

CRIACAO

Contribuir para as boas praticas de enfermagem, que minimizem o impacto da doenga oncoldgica da crian¢a na familia

OBJETIVO
« Conhecer o impacto da doenga

Correlacional L . . -
oncoldgica da crianga na familia.

Preditivo

- Revisao
bibliografica

- Amostra 128 familias
de criangas com doenga
oncolégica

- Recolha de dados por entrevista

- Instrumentos: QAIDOF,
Escalas de Apgar, Graffar e Suporte Social

-Validagdo factorial e da
consisténcia interna do QAIDOF

-Andlise Corelacional
-Andlise Preditiva

QAIDOF

VALIDACAO

Figura 2.1 — Desenho do estudo

Como podemos observar através da figura 2.1 a nossa pesquisa ¢ composta por dois
estudos complementares. O primeiro - um estudo exploratodrio, descritivo, que designa-
mos de “dimensdes do impacto da doenca oncoldgica”, onde se encontram descritas as
etapas inerentes a constru¢do do instrumento que ira ser utilizado para a avaliagdo do

impacto da doenca oncologica da crianga na familia e que explicaremos no capitulo
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seguinte. O segundo - um estudo de correlacional, preditivo, que denominamos “estudo
do impacto da doenga oncoldgica na familia”, através do qual sera feita a aplicagdao do

instrumento as familias bem como a validagao do mesmo.
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PARTE II
ESTUDO EMPIRICO
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CAPITULO 3 - Estudo 1: Dimensdes do Impacto

da Doenca Oncoldgica

Neste capitulo, abordamos as etapas do primeiro estudo que teve, como finalidade, a
construir um instrumento de colheita de dados que permitisse a avaliacdo do impacto da

doenga oncolégica, da crianca, na familia.

Com esse estudo pretendemos identificar as dimensdes do impacto da doenga oncoldgi-
ca da crianca na familia e construir um instrumento de avaliacdo desse mesmo impacto.
Neste contexto, apresentamos: os objectivos, as varidveis ¢ a sua operacionalizagdo, a
definicdo da amostra, os procedimentos de recolha e analise de dados, bem como os
aspectos éticos. Expdmos, também, o processo de construcao do instrumento de colheita
de dados, pois foi, aqui, que se centrou a nossa preocupacao em planear um instrumento
que promovesse o conhecimento e a reflexdo das dimensdes do impacto da doenca

oncologica da crianga na familia.

3.1 - Objectivos

O primeiro estudo que intituldmos “dimensdes do impacto da doenga oncoldgica” tem
como objectivo geral: (i) identificar as dimensdes do impacto da doenca oncologica da
crian¢a na familia. Como objectivo especifico definimos: (ii) construir um instrumento

de avaliacdo do impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia.

3.2 — Metodologia

Perante o objecto de estudo, sdo definidas consideragdes que exigem objectividade, de
forma a serem estabelecidos enunciados ou questdes que irdo nortear o percurso me-
todologico, baseados na epistemologia ou logica da investigacdo que, por sua vez,
respondera as questdes associadas a metodologia adoptada (Popper, 2007). Este pro-

cesso visa, para além da validacdo de conhecimentos ja adquiridos, produzir novos
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conhecimentos que, de forma directa ou indirecta, influenciardo a pratica (Grove,
Bruns & Gray, 2012). O tipo de investigagdo que realizdmos reporta-se a um estudo

exploratorio e descritivo, de paradigma quantitativo.

3.2.1 - Amostra

A amostra deste estudo, foi constituida por 45 familias de criangas com doenga oncold-
gica, a realizarem tratamento numa unidade hospitalar da regido norte, no periodo de
Dezembro de 2010 a Maio 2011. A sua selecgao foi realizada através de uma amostra-

gem intencional.

A Convencgdo dos Direitos da Crianga, organizada pela Assembleia Geral das Nagdes
Unidas em 20 de Novembro de 1989, ratificada por Portugal em Setembro de 1990,
define a crianca como todo o ser humano com menos de dezoito anos, excepto se a lei
nacional confere a maioridade mais cedo (ONU, 1989). Tendo por base esta definicao,

incluimos na nossa amostra as familias das criancas até aos 18 anos.

Em linha de continuidade com o quadro teérico da investigacdo, consideramos que a
doenga oncoldgica pode-se definir como um conjunto de mais de 100 doengas que tém
em comum o crescimento desordenado (maligno) de células que invadem os tecidos e
orgdos, podendo disseminar-se (metéstases), para outras regides do corpo (Instituto
Nacional do Cancér, 2009). O Conselho Nacional de Oncologia menciona, ainda, que a
doenga oncologica, independentemente da sua especificidade, tem como caracteristica
comum a cronicidade e a necessidade de recorrer regularmente a tratamentos em con-

texto hospitalar por um periodo prolongado (Plano Nacional, 2001).

Estabelecemos, como critérios de inclusdo na amostra, familias de criangas com doenga
oncologica que: (i) tiveram uma experiéncia prévia de internamento num Servigo de
Pediatria Oncoldgica; e (ii) se encontrassem a realizar tratamentos (quimiotera-
pia/radioterapia).

Como critérios de exclusdo consideramos familias de criancas, com doenga oncoldgica
em: (i) cuidados paliativos; (ii) situagdo de pds-transplante; e (iii) fase de vigilancia, ou

seja, que ja ndo se encontrassem em tratamento.
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Conforme referido, a amostra, em estudo ¢ constituida por 45 familias, cujo cuidador
principal €, na sua maioria, a mae (56,5%); em 28,3% dos casos o pai e mae alternavam
aquela funcdo e, em 13% era desempenhada por outros familiares. O agregado familiar
das criancas com doenga oncoldgica, em média, era composto por 4 elementos. Cerca
de 40% destas familias pertencem a Sub-Regido de Saude do Porto, 37,8% a Sub-
Regido de Saude de satide de Braga e as restantes 22,2% as Sub-Regides de Saude de
Viana do Castelo, Vila Real e Aveiro. No que se reporta as criangas com doenga onco-
logica, 48,9% sdo os filhos mais novos. Relativamente as habilitagdes académicas:
24,4% das maes possuiam, apenas, o 9° ano e 19,9% eram licenciadas; 26,7% dos pais
possuiam o 9° ano e 8,9% eram licenciados. Os restantes distribuiam-se, de uma forma

bastante dispersa, pelos diferentes niveis de literacia.

3.2.2 — Instrumento

A elaboragdo dos métodos apropriados para a recolha de dados ¢ uma das tarefas mais
desafiadoras do processo de investigacdao. Antes de partimos para esta investigacdo houve
necessidade de compreendermos a sua importancia, ndo s para o progresso dos conheci-
mentos, numa disciplina ou num dado dominio mas, também, para a comunidade como
um todo. A revisdo da literatura (realizada, previamente, sobre os “factores de impacto da
doenga oncologica da crianga na familia”, “conceitos de familia”, “instrumentos da avali-
acdo do impacto” e “intervengdes de enfermagem no impacto da doenca oncoldgica da
crianga na familia”) permitiu-nos determinar o que foi escrito, previamente, sobre a tema-
tica em analise e esclarecer a forma como o problema foi estudado. Assim conseguimos
delimitar o problema de investigacao, verificar as lacunas e fixar os objectivos do estudo a

empreender. A partir deste ponto construimos um guido de entrevista, cujos topicos con-

templaram a redac¢ao de 24 questdes abertas e fechadas (Anexo I).

Neste estudo, através da realiza¢do de entrevistas, seguindo o guido previamente elabora-
do, recolhemos dados para a caracterizagdo sociodemografica das familias e consequente

identificacdo, das dimensdes do impacto da doenga oncolédgica da crianga, na familia.

Estes procedimentos permitiram-nos construir e testar um instrumento de colheita de

dados que traduzisse o impacto da doenga oncoldgica na familia.
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Simultaneamente ao desenvolvimento deste primeiro estudo e, tendo em conta os aspec-
tos que compdem uma entrevista semiestruturada, consolidamos a pertinéncia da tema-
tica em estudo e delimitdmos as areas do mesmo. A nossa experiéncia profissional e de
investigacdo e, ainda, o contacto com as familias das criangas com doenga oncoldgica,
ao longo da colheita de dados, levou-nos a reflexdes que nortedram o percurso metodo-

logico do estudo.

3.2.3 - Procedimentos de recolha e analise de dados

A recolha de dados decorreu no periodo compreendido entre Dezembro 2010 e Maio de
2011, apos autorizacdo do Conselho de Administragdo da Instituicdo de Oncologia, da
regido norte do pais, e parecer favoravel da Comissdo de Etica (Anexo II). Posterior-
mente obtivémos autorizagdo da directora de servigo ¢ enfermeira chefe — local ondes se

realizou o estudo.

Para assegurar a privacidade do estudo as familias foram, posteriormente, informadas
relativamente aos objectivos do mesmo, a confidencialidade dos dados e ao caracter

facultativo da sua participacao.

A colheita dos dados, junto das familias, teve lugar numa sala disponibilizada pela
Unidade de Pediatria Oncolégica, onde foi possivel manter a privacidade. As entrevistas
realizaram-se quando as familias se deslocaram com as, criangas, ao hospital para faze-
rem tratamentos ou consultas, pois consideramos que este seria 0 momento mais ade-

quado e evitando, assim, a sua deslocacdo a institui¢ao.

As familias seleccionadas, cujas criangas obedeciam aos critérios de inclusdo na amos-
tra, ¢ que concordaram participar no estudo, assinaram o Termo de Consentimento
Informado Livre e Esclarecido para participagdo na investigacdo, sendo-lhes explicado
pelo investigador, em todos os momentos da recolha de dados, os objectivos do estudo,

sua natureza e publicagdes associadas (Anexo III).
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Dada a riqueza e diversidade dos dados obtidos através das entrevistas, procedemos ao
seu tratamento, retirando, assim, o mais eficaz aproveitamento das informacdes que nos
tinham sido facultadas pelos participantes, no estudo, procurando assegurar a objectivi-

dade das mesmas.

Na andlise dos dados procuramos ter presentes os seguintes aspectos metodoldgicos: (i)
realizar leituras globais; (ii) efectuar leituras flutuantes do corpus; (iii) filtrar ou elimi-
nar partes que nao se enquadravam ou que se afastavam dos objectivos; (iv) categoriza-
¢do preliminar - procura de padrdes; (v) em fun¢do dos objectivos definidos, divisdo em
categorias e subcategorias até a saturacao teorica, utilizando para o efeito uma grelha de

andlise (Bogdan & Biklen, 2010).

3.3 - Consideracoes éticas

Associadas a qualquer percurso de investigacdo, estdo subjacentes questdes €ticas que o
investigador deve respeitar, tendo em conta a temadtica e o tipo de estudo. Empreender
um estudo de investigagdo implica a responsabilidade pessoal e profissional de assegu-
rar que o desenho do estudo respeite os direitos e liberdade das pessoas que participam
na investigacao, assim como a fiabilidade da informagao contida nos documentos origi-
nais que a suportam. A fidelidade das fontes originais foi também assegurada através da
adequada referenciagdo e o rigor no tratamento e apresentacdo dos dados. Os aspectos
éticos na investigacdo prendem-se também com as regras de publicacdo e divulgacdo
dos resultados, quer para a divulgagcdo do conhecimento, quer como forma de dar aos

participantes o feedback da sua participagdo (Nunes, 2005).

Dada a sensibilidade da tematica em estudo, tivémos a preocupagdo de respeitar os
principios: da ndo maleficéncia (assegurando que os participantes nao seriam preju-
dicados); da autonomia (obtendo o consentimento informado e esclarecido, tendo os
mesmos, a priori, conhecimento que a colheita de dados seria feita por entrevista e
que alguns destes dados iriam ser tratados estatisticamente, que a participagdo, no
estudo, era voluntaria, logo, em qualquer altura, poderiam desistir sem qualquer tipo

de retaliacdo); da beneficéncia e da justica (assegurando que a confidencialidade e o
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anonimato seriam respeitados). O anonimato e a confidencialidade foram respeita-

dos, ao longo deste estudo, dai que ndo constem, dele, a identificagdo dos inquiridos.

O direito ao tratamento justo e equitativo foi assegurado antes, durante e apds a sua
participagcdo no estudo (Polit, Beck, & Hungler, 2004). Enquanto investigadora, uma
das nossas grandes preocupacdes, foi a de manter o direito a privacidade. Virtualmente
toda a pesquisa com seres humanos constitui uma intrusdo na vida pessoal. Assim sen-
do, o investigador deve assegurar, durante a sua pesquisa, que a privacidade dos partici-

pantes ¢ mantida no decorrer do estudo e consequentemente 0 menos invasivo possivel.

Foi solicitado o parecer da Comissdo de Etica da Institui¢do, como, atras, referido.
Posteriormente, foi dado conhecimento do estudo e da total disponibilidade para a
divulgacdo dos resultados do mesmo, aos dirigentes, representantes e participantes

(Anexo II).

3.4 - Resultados

Este estudo tinha como objectivos identificar as dimensdes do impacto da doenga onco-
logica da crianga na familia e construir e testar o instrumento de avaliagdo do mesmo.

Realizadas as entrevistas, os resultados foram analisados através da técnica de analise
de contetido (Bogdan & Biklen, 2010) e as dimensdes encontradas tiveram, por base, a
problematica que emergiu da literatura consultada. As dimensdes emergentes ddo maio-
res expressdo e profundidade a andlise, estando os resultados na tabela 3.1. Os nomes
atribuidos foram surgindo das respostas dos participantes e de conceitos oriundos e
resultantes da revisdo bibliografica exposta no enquadramento tedrico. Neste contexto,
os resultados encontrados deram consisténcia a nossa interpretacao relativamente a
importancia das dimensdes do embate a nivel econdmico, familiar, social, conjugal,
bem como da percep¢do da familia sobre o impacto da doenga nos irmaos saudaveis e
do papel fulcral das intervengdes de enfermagem no contributo da minimizagdo do

impacto da patologia oncoldgica.
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Tabela 3.1 - Dimensdes e atributos que emergem da familia sobre o impacto da doenca

oncoldgica
Dimensdes (Categorias) Atributos
Impacto econémico Gastos acrescidos com a | Alimentagdo da crianga; higiene da crianga;
doenga. obras/altera¢des no domicilio; deslocagdes
para o hospital; perda de rendimentos;
medicagdes; refei¢des fora de casa; despesas
com o telemovel para comunicar com os
outros familiares; despesas com a crianga
doente; despesas com os irmaos saudaveis.
Gastos acrescidos com as | Alimentagdo da crianga e do cuidador;
vindas as consultas | deslocagdes ao hospital; perda de rendimen-
/tratamentos. tos; despesas com meios de telecomunicagio
com os familiares.
Gastos acrescidos com a | Alimentagdo da crianga e do cuidador;
hospitalizag@o da crianga. deslocagdes ao hospital; perda de rendimen-
tos; despesas com meios de telecomunicagio
com os familiares; despesas com a crianga
doente; despesas com os irmaos saudaveis.
Perda de rendimento familiar.
Impacto no funcionamento Reestruturagio familiar.
familiar Afastamento de amigos/familiares.
Necessidade de grupos de apoio.
Impacto na relaciio conjugal Afastamento do casal.
Fortalecimento da relagdo.
Impacto social Actividades de sociais ausentes.
Férias.
Percepcio da familia sobre o | Depressdo.
impacto da doenca nos irmios | Raiva.
saudaveis Ciume.
Ansiedade.
Isolamento social.
Crescer mais "rapido".
Assumir as rotinas de casa.
Diminui¢do do rendimento escolar.
Queixas psicossomaticas.
Dificuldades de adaptagdo a doenga.
Percepcio da familia sobre as | Ensinos centrados na familia e no impacto da doenga.
intervencdes de enfermagem | Disponivel para a conhecer as necessidades da familia.
como um contributo para mini-
mizar o impacto da doenca
oncoldgica da crianca na familia

Identificadas as principais dimensdes do impacto e os seus principais atributos, defini-
mos aquelas que seriam as questdes do nosso instrumento de colheita de dados, tendo
optado pela construcdo de um questiondrio estruturado, aplicado sob a forma de formu-
lario. Na primeira parte, introduzimos uma ficha de caracterizagdo sociodemografica da
familia e na segunda questdes relacionadas com o impacto da doenga da crianga na
mesma, ao nivel: econémico, social, familiar, conjugal. Estes itens do instrumento
foram precedidos de instrugdes claras sobre a forma de responder as diferentes questdes

(Polit & Beck, 2011).
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Atendemos aos principios preconizados para a constru¢do de um instrumento de co-
lheita de dados, nomeadamente: na prevencao de erros, consulta de peritos, no con-
fronto com outros instrumentos proximos, em termos de constructos avaliados e na
reflexdo falada com os sujeitos e destinatarios, no sentido de aperfeigoar a relevancia,
formato e conteudo dos itens, e analisar instrug¢des, exemplos e exercicio de treino

(Almeida & Freire, 2008).

A validade de conteudo esté directamente ligada a conceptualizagdo e a defini¢do de um
constructo, ou seja, a sua validade traduz a adequagdo da estrutura conceptual subjacen-
te a construg¢do do instrumento de medida (Fortin, 2009). Antes da aplicagdao do questi-
onario foi realizada uma validacdo semantica ¢ de conteudo deste com a intengdo de
excluir indicadores que pudessem ter mais do que uma interpretagcdo. Para a realizagdo
desta validagdo semantica foram inquiridos dois enfermeiros especialistas em Enferma-
gem de Saude Infantil e Pediatrica que tinham experiéncia em oncologia pediatrica, bem
como dois professores de Enfermagem. Foi, ainda, consultado um perito da area da
oncologia e um na construcdo de escalas psicométricas, para adequag¢do do contetido
teorico referente as afirmacgdes e para a defini¢ao operacional dos conceitos do modelo
(Beaton et al., 1998). Foram introduzidas alteracdes de contetido, tendo por base as
observagdes e sugestoes daqueles especialistas. Para construir a estrutura deste instru-
mento de medida, basedmo-nos na revisao da literatura sobre o impacto da doenca
oncoldgica da crianga na familia, estudos esses que possibilitaram predizer e controlar a

ocorréncia de fenomenos e generalizar resultados (Creswell, 2003).

Com esta primeira versdao do instrumento foi realizado um pré-teste numa amostra
constituida por 7 pais. Verificou-se uma boa compreensido de todas as questdes, pelos
inquiridos, motivo pelo qual ndo houve necessidade de introduzir alteragdes ao questio-

nario de avalia¢do. Estes sujeitos foram excluidos da amostra.
Por ultimo, de forma a tornar o instrumento mais claro e sucinto, foi construido um

questionario designado de “Questionario de avaliacdo do impacto da doenca oncoldgica

da crianca na familia (QAIDOF)”.
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A primeira versao do QAIDOF era composta por 57 itens e, numa primeira parte por
uma ficha de caracterizagdo sociodemografica da familia. Esta primeira versdo do ins-
trumento foi, posteriormente, submetida a uma validacdo factorial e de consisténcia

interna, transcrita no estudo 2.
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CAPITULO 4 - ESTUDO 2: Estudo do Impacto

da doenca oncoldgica na familia

Ao longo deste capitulo que correspondente a segunda etapa da nossa investigacao,
apresentamos a metodologia adoptada, bem como a analise métrica das dimensdes
constituintes do QAIDOF. Neste estudo foi nossa preocupacgdo caracterizar as familias
das criancas com doenga oncoldgica, bem como avaliar o impacto, da mesma, no nucleo

familiar.
4.1 - Objectivos

O segundo estudo por nds designado de “Estudo do Impacto da doenga oncologica na
familia”, tem por objectivo geral: conhecer o impacto da doenca oncoldgica, da crianga,
na familia. Definimos, também, como objectivos especificos: (i) relacionar as dimen-
sdes sociodemograficas com o impacto da doenga oncoldgica da crianga na familia; (ii)
identificar os apoios das familias das criangas com doeng¢a oncologica; (iii) relacionar o
impacto da doenga oncologica da crianga com o suporte social e a notagdo social da
familia; (iv) analisar o impacto da doenca oncoldgica da crianca na funcionalidade da
familia; (v) identificar necessidades de intervencdo de enfermagem em familias de
criangas com doenca oncologica; e (vi) identificar os factores preditores do impacto da

doenga oncoldgica da crianga na familia.

4.2 - Metodologia

Decorrente da problemadtica da investigacdo, realizamos um estudo do tipo descritivo,
correlacional e corte transversal visando descrever a relacdo entre variaveis. Como
ponto de partida, formulamos a seguinte questdo de investigacao: “Quais os factores do

impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia?”

103



4.2.1 - Amostra

A amostragem ¢ um processo pelo qual um grupo de pessoas ou uma propor¢ao da
populacdo ¢ escolhida de forma a representar a populacao inteira (Polit & Beck, 2011).
Neste estudo foi solicitada a participacao de todas as familias das criangas até aos 18
anos, com doenga oncologica, que se encontrassem a realizar tratamentos, entre os
meses de Agosto de 2011 e de Janeiro de 2013, numa Instituicdo de Oncologia, da

regido norte do pais.

Deste modo, incluimos na amostra intencional, as familias de criancas com doenga
oncoldgica com uma experiéncia prévia de internamento e submetidas a tratamentos
(quimioterapia/radioterapia).

Como critérios de exclusdo, consideramos as familias de criangas com doenga oncoldgi-
ca: (i) em cuidados paliativos; (i) em situagdo de pods-transplante e (iii) em fase de

vigilancia da doenca.

O numero de participantes foi determinado pela totalidade de familias contactadas no
periodo compreendido entre Agosto de 2011 e Janeiro de 2013, apoiados nos critérios
de exclusdo supracitados. Apds a concretizacao de cada contacto, foram explicitados os
aspectos formais do estudo/consentimento informal. A amostra foi constituida por 128
familias de criangas com doenga oncoldgica que aceitaram participar no estudo (indice

de participagao de 100%).

4.2.2 - Hipoteses de investigacio

Na sequéncia dos objectivos definidos, do enquadramento teérico e de alguns estudos
realizados sobre a tematica, impde-se a determinacdo das hipoteses de investigacao,
uma vez que iremos estudar a relacdo entre as variaveis, no sentido de dar resposta a

problematica de investigagao.
Na expectativa de abrangermos uma grande variedade de dados representativos da

problematica em andlise, delineamos varias hipoteses que vao de encontro a algumas

das inquietagdes e associagdes (que previamos) pelo contacto com algumas destas
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familias. Assim, as hipoteses que passaremos a descrever e que pretendemos testar,
reportam-se as seguintes dimensdes: (i) caracteristicas sociodemograficas da mesma;
(i1) percepcao de funcionalidade da familia (engloba as dimensdes de adaptacdo, parti-
cipagdo, crescimento, afecto e decisdo); (iii) notacdo social da familia (compreende os
critérios relativos a profissdo, instrucdo, origem do rendimento familiar, tipo de habita-
cdo e local de residéncia); (iv) satisfagdo com o suporte social (compreende as dimen-
soes do suporte social dos: amigos, da familia, intimo e das actividades sociais); e (V)
impacto da doenga (inclui as dimensdes do impacto que serdo avaliadas pelas seguintes

subescalas do QAIDOF (IEDF, IDEF, IDIS, PFIE).

Neste contexto, delineamos as seguintes hipoteses:

Hipotese 1: O impacto da doenca oncoldgica na familia estd associado as varidveis
sociodemograficas.

Hipodtese 2: As familias com menor impacto da doenca oncolédgica deverdo pertencer, a
uma classe social mais alta, apresentar uma maior funcionalidade familiar e uma satis-
fagdo com o suporte social superior.

Hipotese 3: O impacto da doenga nos irmaos saudaveis ¢ influenciado pelas varidveis
sociodemograficas e socioeconémicas.

Hipotese 4: O suporte social da familia da crianga com doenga oncoldgica estd associa-
do as varidveis socioeconomicas.

Hipoétese 5: As familias das criangas com doenga oncoldgica com maior suporte social
deverdo apresentar uma maior funcionalidade familiar, pertencer a uma classe social
mais alta e registar um menor impacto da doenga

Hipodtese 6: As intervengdes dos enfermeiros para minimizar o impacto da doencga estao
associadas as caracteristicas sociodemograficas e econémicas da familia.

Hipoétese 7: As caracteristicas sociodemograficas das familias, o suporte social, as ne-
cessidades de apoio da familia/amigos e os gastos econémicos com a doenga sdo facto-

res preditivos do impacto da doenga oncoldgica da crianga na estrutura familiar.
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Hipotese 8: As caracteristicas sociodemograficas, socioecondmicas e as necessidades de
apoio da familia/amigos sdo factores preditivos do impacto econdomico da doenga onco-

logica da crianca na familia.

4.2.3 - Variaveis e instrumentos de medida

Variavel independente ¢ a “causa presumivel” e variavel dependente, “o efeito presumi-
vel” (Polit & Beck, 2011). Os mesmos autores referem ainda que a variavel dependente
¢ aquela que o pesquisador tem interesse em compreender, explicar ou prever. Neste
estudo, identificamos como varidvel dependente o “impacto da doenca oncolédgica da
crianga na familia”, que ird ser avaliada pelo score médio de cada uma das dimensdes
do questionario de avaliagdo do impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia e
que medem: (i) impacto econémico da doenca na familia; (ii) impacto da doenca na
estrutura familiar, (iii) impacto da doenga nos irmaos saudaveis, (iv) percep¢do das
familias sobre o contributo das intervencdes dos enfermeiros na minimizagdo do choque

da doenga.

Na tabela 4.1, iremos descrever de seguida as varidveis independentes em estudo, bem

como a sua operacionalizagao.
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Tabela 4.1 - Operacionalizagao das varidveis

Variaveis

Operacionalizacio

Sociodemogrificas da familia

Operacionalizadas com questdes de caracterizagdo da familia

Area de Residéncia

Norte do Porto; Porto; Sul do Porto.

Tipo de familia

Familia monoparental; Familia nuclear e alargada

Faixa etaria da mae

de 30 anos; 30 a 40 anos; 40 e mais anos

Faixa etéria do pai

< de 30 anos; 30 a 40 anos; 40 e mais anos

Estado civil dos pais

Casado/Unido de facto; Solteiro/Viavo; Divorciado

Cuidador principal mae

Algumas vezes; Sempre

Habilita¢des literarias dos pais

Ensino basico, ensino secundario incompleto, ensino secundario,
ensino superior

Numero de irmaos

Nenhum; um irméo; dois ou mais irmaos

Lugar que a crianga ocupa na fratria

Filho unico, mais velho; filho do meio; filho mais novo.

Deslocagdes ao hospital

1 a 6 vezes por més; dias alternados; diariamente

Transporte utilizado

Transporte proprio; ambuldncia e outros transportes

Economicas da familia

Operacionalizada por questdes fechadas, relacionadas com despesas
com a doenga.

Gastos em deslocagdes

Até 10 euros; 10-15 euros; 15-20 euros; > 20 euros; Nao tem gastos
com transportes

Comparticipagdes com transportes

Algumas Comparticipagdes; Nenhumas Comparticipa¢des

Alguns dos pais continuam a trabalhar

Sim; Nao

Gastos acrescidos durante a doenga

Poucas e algumas vezes; Bastantes vezes; Sempre

Necessidade apoio familia/amigos

Nunca; Poucas e algumas vezes; Bastantes vezes e sempre

Perda de rendimento familiar

Nunca; Algumas vezes; Bastantes vezes; Sempre

Apoios de bonificagdo por deficiéncia a Sim; Nao
crianga e jovem
Apoios ao subsidio por assisténcia a Sim; Nao

terceira pessoa

Gasto mensal em medicagdo

Até 10 euros;10 a 40 euros; Mais de 50 euros

Apoio familiar

Suporte social (ESSS)

Inclui as dimensdes satisfagdo com os amigos, intimidade, satisfagdo
com a familia e actividades sociais. Foi operacionalizada com
questdes de escolha multipla com cinco alternativas de resposta, de
acordo com a dimensdo em avaliag@o.

Necessidade apoio familia/amigos

Nunca; Poucas e algumas vezes; Bastantes vezes e sempre

Notacao social da familia

Esta variavel foi operacionalizada através de questdes de escolha
multipla com cinco alternativas de resposta, de acordo com a dimen-
sdo em avaliagdo

Notagdo Social da Familia (Graffar)

Corresponde a questdes relacionadas com a profissdo, instrucdo,
origem do rendimento familiar, tipo de habitacéo e local de residéncia.

Percepcio da funcionalidade
familiar

A variavel foi operacionalizada através de questdes de escolha
multipla, com trés alternativas de resposta.

Percepgao da funcionalidade
familiar (4pgar)

Engloba questdes relacionadas com as dimensdes de adaptagdo,
participagdo, crescimento, afecto e decisdo.

Impacto da doenca oncoldgica da
crianca na familia

As variaveis foram operacionalizadas através de questdes de escolha
multipla com cinco alternativas de resposta (Discordo Totalmente;
Discordo; Nem Discordo Nem Concordo; Concordo; Concordo
Totalmente.)

IDEF Engloba questdes relacionadas com a estrutura familiar, relagdo
conjugal, vida social, necessidade de apoio de familiares e amigos e
vida profissional.

IDIS Engloba questdes relacionadas com o impacto da doenca nos irmaos
saudaveis.

IEDF Engloba questdes sobre os custos extras da familia com a doenga.

PFIE Engloba questdes da percepgdo das familias sobre o contributo das

diferentes intervengdes de enfermagem no impacto da doenga.
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Seguidamente sdo descritos os instrumentos de recolha dos dados utilizados neste estudo.
Neste segundo momento da investigacdo utilizdmos, como instrumentos de recolha de
dados, o “Questiondrio de avaliagdo do impacto da doenca oncoldgica da crianga na
familia (QAIDOF)”, seguido das Escalas de Apgar Familiar, Graffar e Satisfacdo do
Suporte Social (ESSS).

Questionario de Avaliacdo do Impacto da Doenca Oncologica da Crianca na Fami-

lia (QAIDOF)

O QAIDOF foi aplicado sob a forma de formulario dirigido as familias das criangas
com doenga oncoldgica (Anexo IV). O instrumento é composto por duas partes. Na
primeira introduzimos uma ficha de caracterizagdo sociodemografica e econémica das
familias das criangas com doenca oncologica. Na segunda o instrumento avalia o impac-
to da doenca oncoldgica da crianga, na familia, através de 47 afirmag¢des, com cinco
opgdes de resposta, numa escala do tipo Likert (1- Discordo totalmente; 2 - Discordo; 3
- Nem discordo nem concordo; 4 - Concordo; 5 - Concordo totalmente). A dimensao do
Impacto Econémico da Doenga na Familia (IEDF) ¢ constituida por 12 itens; a do Im-
pacto da Doenga na Estrutura Familiar (IDEF) tem 15 itens; a do Impacto da Doenga,
nos Irmaos Saudaveis, (IDIS) tem 10 itens; e a da Percep¢ao da Familia sobre as Inter-
vengdes dos Enfermeiros que contribuem para minimizar o impacto da doenca (PFIE) e
que integra 10 itens. Consideramos que este instrumento traz beneficios para a pratica
clinica, permitindo aos profissionais avaliar o impacto da doenga oncoldgica da crianca
junto das familias, tendo por base as suas quatro dimensdes. Inicialmente, as dimensdes
foram construidas a partir de 57 itens e apds andlises conceptual e psicométrica, que

analisaremos no ponto 4.4, resultou na versao final, constituida por apenas 47 itens.

Na tabela 4.2 apresentamos a descri¢do das dimensdes do QAIDOF.
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Tabela 4.2 - Descri¢do das dimensdes do QAIDOF

Dimensées | Descricao

IEDF Avalia as areas de impacto econdémico da doenga oncoldgica da crianga junto da familia.

IDEF Avalia os dominios do impacto da doenga da crianga na estrutura familiar.

IDIS Avalia a percepco da familia no impacto da doenga oncoldgica da crianca nos irméos saudaveis.
PFIE Avalia a percepcdo da familia sobre as intervengdes de educacéo para a saide e da escuta activa dos

enfermeiros que contribuem para minimizar o impacto da doenca.

Escala de APGAR Familiar de Smilkstein

A Escala de APGAR Familiar foi criada por Gabriel Smilkestein, da Universidade de
Washington em Seattle, em 1978, com o objectivo de responder as necessidades de
avaliagdo do funcionamento das familias (Smilkestein, 1978). Este instrumento de
avaliagdo ¢ destinado a reflectir a satisfagdo de cada membro, tendo como principio a
crencga de que os membros da familia percebem o funcionamento familiar e s3o capazes
de manifestar o seu grau de satisfacdo no cumprimento dos parametros basicos da mes-
ma funcdo familiar. A escala pressupde que os membros da familia percebam o funcio-
namento familiar e sejam capazes de manifestar o grau de satisfacdo no cumprimento
dos parametros basicos, avaliando-a como funcional ou disfuncional (Figueiredo, 2012).
De acordo com a teoria geral dos sistemas e a linha de continuidade do enquadramento
tedrico, nada acontece isoladamente e todo o que afecte um dos componentes, afecta
também todos os outros, ou seja tudo o que afecta um dos membros da familia tem
impacto em todos os outros membros desse sistema, o que se aplica a perspectiva de

funcionalidade familiar (Andrade & Martins, 2011).

O instrumento é composto por cinco questdes que permitem a mensuragdo da satisfagao,
dos membros da familia, relativamente aos cinco componentes considerados basicos na
unidade e funcionalidade de qualquer familia, donde deriva a sigla APGAR:
(1) Adaptacao (Adaptability): utilizagao dos recursos, dentro e fora da familia, para
a solucdo de um problema, nomeadamente quando o equilibrio da familia esti-
ver ameagado durante uma crise.
(i) Participagdo (Partnership): diz respeito ao modo como as decisdes sdo parti-
lhadas e a satisfacdo alusiva a reciprocidade dos processos comunicacionais.
(ii1))  Crescimento (Growth): a percepcao sobre a flexibilidade familiar quanto a mu-

dancga de papéis e concretizagdo do crescimento individual.
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(iv)  Afecto (Affection): relagdes de cuidados ou ternura que existam entre 0os mem-
bros da familia.

(v) Decisdo (Resolve): como o tempo ¢ compartilhado ou qual o grau de satisfacao
dos seus membros, mediante 0 compromisso que tem sido estabelecido pelos
proprios. Para além de partilharem o seu tempo familiar, geralmente, estabele-

cem um compromisso de intercambio geografico e material.

O Apgar Familiar € 1til porque reflecte o grau de satisfacdo de cada membro da familia,
num determinado momento. Esta escala foi muito utilizada por diversos investigadores de
Portugal, Espanha e América Latina na abordagem da dindmica das familias, em diferen-
tes perspectivas e circunstancias. Exemplos disso sdo o desenvolvimento do recém-
nascido (Robaina Suaréz & Rodriguez, 2000), o acompanhamento da crianga hospitaliza-
da (Rocha, Nascimento & Lima, 2002), a transicdo para a adolescéncia (Léon Sanchez,
Camacho Delgado, Valencia Ortiz & Rodriguez-Orozco, 2008), as criangas ¢ adolescen-

tes com patologia obsessivo-compulsiva (Ballesteros Montero & Ulloa Flores, 2011).

E uma escala de autopreenchimento, composta por cinco questdes, correspondentes ao
grau de satisfacdo dos individuos quanto as varidveis descritas. Cada questdo tem trés
respostas possiveis, (“Quase sempre”, “Algumas vezes” e “Quase nunca”). A cada uma
das respostas corresponde uma pontuagdo numa escala de 0 a 10, alusiva a percepg¢ao do
grau de funcionamento da familia: altamente funcional (7 a 10 pontos), moderada dis-

funcdo (4 a 6 pontos) e com disfun¢do acentuada (0 a 3 pontos).

Embora a validade e a fiabilidade, desta escala, ja tenham sido estudadas, ela s6 avalia o
grau de satisfacdo do individuo que o admite e que o verbaliza (Andrade & Martins,

2011) (Anexo IV).
Escala de Graffar
A primeira classificagdo de Graffar surgiu em 1956, pela necessidade de conhecer a
populagao, do ponto de vista demografico e socioecondémico. Esta classificagio ¢ relati-

vamente simples e rapida de usar e encontra-se bastante difundida e aplicada no espago

europeu (Marinheiro, 2002). Permite avaliar as condi¢gdes socioecondmicas das familias,
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com o objectivo de identificar a sua classe social. A utilizagcdo desta escala prevé fami-
lias em condi¢des de risco. O seu baixo estatuto socioeconémico estd associado a diver-
sas dificuldades ¢ défices relacionados com limitagdes de acessibilidade aos recursos

materiais, sociais ¢ economicos (Hanson, 2005).

A escala foi adaptada e utilizada para a populagdo portuguesa em 1990, por Fausto,
sendo actualizada em 2001 (Amaro, 2001). Uma das técnicas mais divulgadas, no sector
da satde de alguns paises, reporta-se a escala desenvolvida por Graffar, a qual permite
catalogar as familias em cinco classes socioecondmicas: alta, média alta, média, média

baixa e baixa.

Para, socialmente, caracterizar as familias, optamos pela Escala de Graffar traduzida
por Louise da Cunha Teles em 1960 e ajustada a populagdo portuguesa em 1990. Dadas
as diferengas comportamentais dos individuos, conforme os estratos sociais em que se
encontram inseridos, tem sido dado especial destaque a catalogacao socioeconémica dos

grupos integrantes da comunidade.

A Escala de Graffar permite, através de uma abordagem multidimensional de saude
familiar, avaliar as condigdes socioecondmicas das familias, tendo em vista a sua classe
social e prever as suas condi¢des de risco, possibilitando altera¢des a nivel de compor-

tamentos de saude e desenvolvimento psicossocial (Figueiredo, 2012).

Esta escala classifica as familias nas seguintes dimensdes: profissao, instrugdo, origem

de rendimento, tipo de habitagdo e local de residéncia.

As caracteristicas da familia coloca-la-d0 num dos cinco graus dos seguintes itens:
profissdo, nivel de instrucdo, fonte de rendimento familiar, comodidade do alojamento e
aspecto da zona de habitacdo. Ao grau 1, corresponde a pontuagdo 1; ao grau 2, a pon-
tuacdo 2 e, assim, sucessivamente. O somatorio destas pontuagdes permitird inserir a
familia numa das seguintes posi¢des sociais: (i) Classe alta (I) — de 5 a 9; (ii) Classe
média alta (IT) — de 10 a 13; (iii) Classe média (II) — de 14 a 17; (iv) Classe média baixa
(IV) —de 18 a 21; e (v) Classe baixa (V) — de 22 a 25 (Anexo 1V).
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Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS)

Para completar a informacao sobre a dinamica familiar, procurdmos um instrumento que

permitisse avaliar a mesma no que toca ao agrado quanto ao suporte social prestado.

Neste sentido, pesquisamos a escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS), desen-
volvida por Ribeiro (1999) a fim de avaliar a percepgdo desse apoio social “...na assun-
¢do que esta percep¢do ¢ uma dimensdo funcional nos processos cognitivos e emocio-
nais ligados ao bem-estar e a qualidade de vida” (p. 551). A escala foi construida para
mensurar o agrado com tal suporte e o papel fulcral que tais medidas acarretam, positi-

vamente para a saude.

Apos testes de validacdo especifica (andlise factorial, validade discriminativa dos itens
concorrentes, realizada com medidas associadas a saude), a ESSS pode ser considerada
como um instrumento valido para mensurar a percep¢ao do suporte social em contextos
de saude (Santos, 2006). Trata-se de uma escala de autopreenchimento, composta por
quinze frases que permitem, ao sujeito, assinalar o seu grau de concordancia com cada
uma delas (se se aplica ou ndo a sua opinido individual), apresentadas numa escala tipo
Likert com cinco posi¢des de resposta (1- Concordo totalmente, 2- Concordo na maior
parte, 3 - Nao concordo nem discordo, 4 - Discordo na maior parte e 5 - Discordo total-

mente).

Da andlise factorial, realizada pelo autor, foram extraidos quatro dominios, tendentes a
medir as componentes fundamentais do suporte social:
(1) Satisfacdo com Amigos/Amizade - mede a satisfacdo com as amizades/amigos
que o individuo tem;
(i1)) Intimidade - mede a percepc¢do da existéncia de suporte social intimo;
(ii1))  Satisfagcdo com a Familia - mede a satisfacdo relacionada com o suporte social
familiar existente;

(iv)  Actividades Sociais - mede a satisfagdo com as actividades sociais que realiza.
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O valor de alpha de Cronbach da escala ¢ de 0,85, como podemos observar na tabela
4.3. Podemos ainda verificar, na mesma tabela, os alpha de Cronbach obtidos por cada

umas das dimensodes da escala.

Tabela 4.3 - Dimensoes da ESSS

Alpha Cronbach

Factores/Subescalas N° de Itens (estudo original) N=609
Satisfagdo com Amigos 5 0,83
Intimidade 4 0,74
Satisfagdo com a Familia 3 0,74
Actividades Sociais 3 0,64
Escala Total 15 0,85

Pela leitura da tabela 4.3, é possivel constatar que os valores de alpha revelam uma
significativa e positiva consisténcia interna da escala e de todas as suas dimensdes

(valores superiores a 0,70), com a excepcao da dimensao “Actividades Sociais”.

A escala permite, ainda, a obten¢ao de um score global, entre 15 e 75, correspondendo
as notas mais altas a uma percep¢do de maior satisfagdo com o suporte social e as mais

baixas a uma insatisfacdo. Alguns dos itens, da escala, encontram-se invertidos.

Uma vez que este instrumento ja se encontrava validado e traduzido para a lingua e
cultura portuguesas, foi, apenas, solicitada autorizagdo “ao autor” para a sua aplicagdo a

nossa amostra, em estudo.

4.3 - Procedimentos de recolha e analise de dados

No que diz respeito a recolha de dados, a formalizagdo do pedido de autorizagdo junto
da institui¢do onde os dados foram recolhidos e que ja havia sido, “previamente”, reali-
zada aquando do primeiro estudo. Procedemos ao pedido de autorizagdo para a utiliza-

¢ao da ESSS, junto do autor (Anexo V).

Realizamos uma entrevista informal com a responsavel da Unidade de Pediatria
oncoldgica, tendente a pedir a sua colaboracdo e envolvimento. Para assegurar a

privacidade do estudo e, tendo por base a delicadeza de algumas questdes, as fami-
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lias foram, posteriormente, informadas dos objectivos do estudo, da confidencialida-
de dos dados e de que a sua participagdo, no mesmo, seria de caracter facultativo,

podendo assim abandona-lo em qualquer momento.

A recolha dos dados, junto das familias, decorreu entre os meses de Agosto de 2011 e
Janeiro de 2013, numa sala disponibilizada pelo servigo, onde foi possivel manter a
privacidade. O momento de aplicacdo dos questionarios, sob a forma de formulario,
realizou-se quando as familias se encontravam hospitalizadas pois consideramos ser

momento mais adequado evitando assim a deslocagdo, das mesmas, a instituicao.

Pela natureza e diversidade dos dados recolhidos, durante a investigagdo, houve necessi-
dade de recorrer a técnicas diversas de andlise estatistica, 0 que nos permitiu analisar os
aspectos, mais relevantes, dos dados obtidos, dadas as respectivas especificidades e objec-
tivos da investigagcdo. No tratamento - analise dos dados das questdes fechadas, utilizamos
o software IBM SPSS Statistics versdao 22.0. Para a descri¢do da amostra utilizdmos medi-
das de estatistica descritiva. Quanto a avaliagao das dimensdes das escalas, recorrémos a
diferentes formulacdes estatisticas dirigidas a validade dos itens, bem como a medidas
estatisticas inferenciais (correlacionais, cluster e de regressdo). Os testes estatisticos

foram efectuados, bilateralmente, considerando um nivel de aceitagao de 5%.

As familias seleccionadas, cujas criangas obedeciam aos critérios de inclusdo na amos-
tra e que concordaram participar no estudo, assinaram o Termo de Consentimento In-
formado, livre e esclarecido para colaboracdo em investigacdo. Foi, ainda, explicitado
pelo investigador (em todos os momentos da recolha de dados) o estudo, sua natureza,
objectivos, tratamento de dados e publicagdes associadas. Posteriormente, foi-lhes
solicitado que respondessem as questdes, estando o investigador, sempre, disponivel

para esclarecimento de davidas ou questdes.

Ao longo deste segundo estudo, tivemos presentes todos os procedimentos e implica-
¢oes éticas mencionados durante o primeiro estudo. A relagdo de confianga que se
estabeleceu entre os participantes e o investigador, teve por base o anonimato e a confi-
dencialidade (Polit & Beck, 2011). Para além da autorizacdo expressa, dada no momen-

to do recrutamento, no inicio da aplicacdo dos questiondrios, os participantes assinaram
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um termo de consentimento informado, livre e esclarecido (Anexo III). Garantimos,
também, o anonimato, confidencialidade ¢ o uso exclusivo dos dados no ambito do

presente estudo.

4.4 - Propriedades métricas dos instrumentos de medida

Subjacente ao enquadramento metodologico, iremos centrar-nos na analise da dimensi-
onalidade e da consisténcia interna dos instrumentos de medida, utilizados neste estudo
(QAIDOF e ESSS). Procedemos, assim, a uma andlise factorial exploratéoria dos com-
ponentes principais com rotagdo varimax das quatro dimensdes do QAIDOF (IDEF,

IDIS, IEDF; PFIE) e da ESSS.

Avaliamos os requisitos da qualidade psicométrica dos instrumentos, através de verifi-
cacdo da precisdo ou fidelidade e da validade dos resultados. Para testar a fidelidade,
recorremos ao sentido da consisténcia interna, dados pelo coeficiente Alpha de Cron-
bach, para cada dimensdo. Para avaliarmos o constructo, realizdamos a analise factorial
de componentes principais com rotagdo varimax, dos itens da escala tendo em conta
uma identificacdo dos factores subjacentes. Efectudmos o teste Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO) e o Teste de Esfericidade de Bartlett (TEB) para aferir a adequacdo da amostra

para a realizag¢do da analise factorial.

Para que a analise factorial fosse coesa e fidvel tivemos como pressuposto valores pro-
prios ou especificos (eigenvalues> 1), exclusdo de saturagdes factoriais inferiores a 0,30

e aplicagdo do principio da descontinuidade (Almeida & Freire, 2008).

4.4.1 — Questionario de avaliacio do impacto da doen¢a oncologica da

crianca na familia

O QAIDOF foi desenvolvido para avaliar o impacto da doenga oncoldgica da crianga nas
familias, tendo sido construido a partir de 57 itens que foram considerados os mais rele-
vantes nesta area. Apos a depuracdo dos itens, com base nos critérios definidos, resultou
um questiondrio composto por 47 afirmacdes, divididas em 4 dimensdes. Procuramos

avaliar a consisténcia interna caso algum item fosse retirado da andlise e verificamos que
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todos os itens apresentavam correlagdes superiores a 0,20, ou o seu contetido demonstra-
va relevancia para o estudo, a excepcao de 10 itens que, para além de ndo mostrarem
correlagdes significativas com o total da escala (valor corrigido) revelavam coeficientes
muito baixos e em alguns casos negativos  Assim, decidimos pela sua eliminagdo, fican-

do a versao final do QAIDOF com os 47 itens (Almeida & Freire, 2008).

Na tabela 4.4 apresentamos os resultados da analise da consisténcia interna do QAI-
DOF. A par da média e do desvio-padrao, descrevemos a respectiva correlagdo do item
com o total da sua escala de pertenca (coeficiente corrigido), considerando a amostra

total (128 familias de criancas com doenga oncoldgica).

Tabela 4.4 - Anélise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens do QAIDOF

Alpha de
Itens Mé-  Desvio r ite Cronbach
dia padrio (corrigido) seitem
eliminado
1-Os irma aveis face a hospitaliza¢a irma ifest :
Os irmfios saudaveis face a hospitalizagao do irmdo manifestaram 1.4 15 0.54 0.87
depressao
Z-Qs irméos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: 13 1.4 0.52 0.87
raiva.
-Os irma aveis face a hospitalizaga irma ifest :
3. Qs irméos saudaveis face a hospitalizagdo do irmado manifestaram 1.8 1.8 0.45 0.87
citime.
4-Os irma aveis face a hospitalizaga irma ifest :
s irmaos saudaveis face a hospitalizacdo do irmdo manifestaram 23 2.0 0.57 0.87
ansiedade.
-Os irma aveis face a hospitalizaga irma ifest :
§ Os irmaos sapdavels ace a hospitalizagdo do irmdo manifestaram 1.4 1.5 0.48 0.87
isolamento social.
6-Os irmaos saudaveis face a hospitalizacdo do irmao manifestaram:
. . 1w 1,7 1,8 0,58 0,87
o sentimento de que tiveram de crescer mais "rapido".
7-Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram:
. . . 1,8 1,0 0,50 0,87
o sentimento de terem de ser eles a assumir as rotinas de casa.
8-Os irma aveis face a hospitalizaga irma ifest :
-Os irméos saudav‘els ace a hospitalizagdo do irmdo manifestaram 1.4 14 0.58 0.87
diminui¢ao do rendimento escolar.
9-Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: 15 16 0.56 0.87
queixas psicossomaticas para chamarem atengéo. ’ ’ ’ ’
10-Os irméos saudaveis face a hospitalizagdo do irmdo manifestaram:
. . 1,6 1,7 0,54 0,87
dificuldade em se adaptarem a doenga.
11-Al d i famili fast - a
guns dos nossos amigos e familiares afastaram-se por ndo saberem 23 14 0.36 0.87

como reagir face a doenga.

12-A doenga influenciou o nosso relacionamento conjugal. 3,6 1,2 0,13 0,88

13-Apesar de todas as dificuldades inerentes a doenga, vivencidmos um

fortalecimento da vossa relagdo enquanto casal. 3,6 1,2 014 0,88

14-A doenga provocou uma diminuigdo das nossas actividades sociais. 4,0 1,2 0,21 0,87

15-A doenga provocou uma diminui¢ao das nossas despesas na area das

. . 3,7 1,2 0,29 0,87
actividades sociais.
16-A doenga levou ao cancelamento de férias. 42 1,1 0,32 0,87
17-A doenga levou ao cancelamento de actividades de lazer. 4,1 1,0 0,24 0,88
18-A doenga gerou diminuigdo do rendimento familiar. 3,9 1,3 0,39 0,87
19-Apods conhecermos o diagnostico do nosso filho sentimos necessidade 33 12 0.11 0.88

da existéncia de um grupo de apoio.

(Continua na pagina seguinte)
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Alpha de

Itens Mé-  Desvio r itc Cronbach
s dia padrao (corrigido) se item
eliminado
20-Gostariamos que esse grupo fosse constituido por profissionais de 3.9 0.9 0.18 0.88
satde e outros pais, com quem pudéssemos compartilhar experiéncias. ’ ’ ’ ’
21-F ace as despesas que emergiram com a doenga sentimos necessidade 3.0 1.5 0.36 0.87
em mobilizar poupangas.
22.-Sent1mos que tivemos de abandonar os nossos projectos pessoais para 42 13 0.39 0.87
cuidar do nosso filho.
23-Sent.1mos que tivemos de abandonar os nossos projectos profissionais 43 12 0.28 0.87
para cuidar do nosso filho.
2%1-0 facto. da doenca (;la crianga se tornar uma prioridade nas nossas 3.0 1.5 038 0.87
vidas, sentimo-nos mais afastados enquanto casal.
25-A doenga fez com nds sentissemos “falta de espago® para estarmos 3.1 14 037 0.87
juntos enquanto casal.
26-A doenga‘pl.rovocou na nossa familia aumento dos gastos nos cuidados 2.9 1.5 0.32 0.87
a ter com a higiene da crianca
27-A doepga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos cuidados 2.8 1.6 0.19 0.88
a ter na higiene da casa
28-Ahd0enga provocou na nossa familia uma perda de rendimento 34 1.5 0.24 0.88
familiar
29-A. dosnga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a 3.1 12 0.22 0.88
medicagdo da crianga
30-A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos na tentativa
. . 32 1,5 0,34 0,87
de satisfazer as vontades da crianga doente.
31-A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com os 20 14 0.56 0.87
irméos saudaveis, na tentativa de compensa-los pelas auséncias ’ ’ ’ ’
32-A doeriga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a 32 1.5 0.35 0.87
alimentagdo do cuidador.
33.-A doeriga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a 3.1 1.5 0.17 0.88
alimentagdo da crianga doente.
34-A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com as
~ . 3,8 1,6 0,16 0,88
deslocagdes ao hospital para tratamentos/consultas.
35-A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a aquisi-
¢do de materiais médicos (por ex.: seringas, mascaras, desinfectantes, entre 2,7 1,8 0,40 0,87
outros).
36-A doenga provocou na nossa familia um aumento de despesas com o
, L . . 2,9 1,6 0,21 0,88
numero de refei¢cdes fora de casa, por parte da crianga e do cuidador.
37-A doer}ga Provocou na nossa familia aumento das despesas em meios 2.8 1.5 0.16 0.87
de comunicag¢do com familiares.
38-0s ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga na 3.7 10 0.24 0.87
nossa vida social contribuiram para minimizar o impacto da doengca. ’ ’ ’ ’
39-Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga na
nossa vida profissional contribuiram para minimizar o impacto da 3,5 1,1 0,33 0,87
doenga.
40-Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga 37 1.0 0.36 0.88

nossa vida familiar contribuiram para minimizar o impacto da doenga.

41-Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre a importancia da
reorganizagdo de algumas fungdes na nossa estrutura familiar contribui- 3,7 1,1 0,27 0,88
ram para minimizar o impacto da doenga.

42-A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as

necessidades da nossa familia, contribuiu para minimizar o impacto da 3,4 1,1 0,34 0,88
doenga

43-A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as

implicagdes economicas da doenga nossa familia, contribuiu para mini- 3,1 1,0 0,27 0,87

mizar o impacto da doenga.

44-0Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre todo o tipo de apoios
existentes na sociedade contribuiram para minimizar o impacto da 3,5 1,0 0,31 0,87
doenga na nossa familia.

(Continua na pagina seguinte)

117



Alpha de

Mé- Desvio r itc Cronbach
Itens . - .. .
dia padrao (corrigido) se item
eliminado

45-As instrugdes realizadas pelos enfermeiros sobre todo o tipo de apoios
existentes na sociedade contribuiram para minimizar o impacto da 3,6 0,9 0,24 0,87
doenga na nossa familia.

46-Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto que a doenga
iria ter na nossa vida conjugal, contribuiram para minimizar o impacto da 3,4 1,0 0,25 0,88
doenga na nossa familia.

47-0 “Modelo de Parceria” de cuidados dos enfermeiros que envolve

toda a familia contribuiu para minimizar o impacto da doenga. 37 1.0 0,30 0,88

Alpha global= 0,88

Observando os valores inscritos na tabela 4.4, constamos que o conjunto de itens do
QAIDOF apresenta um alfa global de 0,88. Os coeficientes de alfa de Cronbach relati-
vos a cada item, com o total da escala, oscilam entre 0,87 e 0,88, localizando-se, portan-
to, na categoria de consisténcia interna elevada (Almeida & Freire, 2008). Tudo isto
revelou que os itens, no seu conjunto, contribuem, significativamente, para a avaliagao

do impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia.

Relativamente aos coeficientes de correlacdo emendados, de cada item, com o total da
escala-dimensdo, alguns apresentaram correlagdes inferiores a 0,20. No entanto decidi-
mos manté-los devido a pertinéncia do seu significado no estudo. Eliminamos, apenas,

os itens com valores negativos, correlagdes fracas e sem grande significado.

Para a anélise de constructo, optamos pela andlise factorial, a qual permite apreciar o
ajustamento da estrutura obtida, com base nos dados observados, com a organiza¢do
dimensional derivada, racionalmente, da definicdo conceptual da variavel. A carga
factorial, de um item, traduz em que medida esse item representa - no plano comporta-
mental - um traco latente, ou seja, a percentagem de covariancia existente entre o item e

o respectivo factor.

Na tabela 4.5 apresentamos os resultados da analise factorial de componentes principais
com rotagao varimax, dos 47 itens, com o objectivo de identificar os factores subjacen-
tes. Efectudmos o teste Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e o Teste de Esfericidade de Bar-

tlett (TEB) para aferir da adequacdo da amostra na realizag@o da analise factorial.
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Tabela 4.5-Resultados da analise factorial exploratoria do QAIDOF

Factores

Dimensées/Itens 1 2 3 4

Impacto da Doenca nos Irméaos Saudaveis (IDIS)

1. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram:
depressao.

2. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram:
raiva.

3. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagao do irmao manifestaram:
ciume.

4. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram:
ansiedade.

5 Os irméos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram:
isolamento social.

6. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagao do irmao manifestaram:
o sentimento de que tiveram de crescer mais "rapido".

7. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagao do irmao manifestaram:
o sentimento de terem de ser eles a assumir as rotinas de casa.

8. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagao do irmao manifestaram:
diminui¢ao do rendimento escolar.

9. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagao do irmao manifestaram:
queixas psicossomaticas para chamarem atengao.

10. Os irméos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram:
dificuldade em se adaptarem a doenga.

0,90
0,94
0,82
0,83
0,91
0,87
0,84
0,93
0,90

0,86

Percepcio da Familia sobre as Interven¢des dos Enfermeiros (PFIE)

1. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga na
nossa vida social contribuiram para minimizar o impacto da doengca.

2. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga na
nossa vida profissional contribuiram para minimizar o impacto da doenga.

3. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga nossa
vida familiar contribuiram para minimizar o impacto da doenga.

4. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre a importancia da reorgani-
zagdo de algumas fungdes na nossa estrutura familiar contribuiram para 0,75
minimizar o impacto da doenga.

5. A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as neces-
sidades da nossa familia, contribuiu para minimizar o impacto da doenga.

6. A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as impli-
cagdes econdmicas da doenga nossa familia, contribuiu para minimizar o 0,78
impacto da doenga.

7. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre todo o tipo de apoios

existentes na sociedade contribuiram para minimizar o impacto da doenca na 0,78
nossa familia.

8. As instrugdes realizadas pelos enfermeiros sobre todo o tipo de apoios

existentes na sociedade contribuiram para minimizar o impacto da doenga na 0,78
nossa familia

9. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto que a doenga iria

ter na nossa vida conjugal, contribuiram para minimizar o impacto da doenga 0,72
na nossa familia.

0,78
0,84

0,80

0,80

Impacto da Doenca na Estrutura Familiar (IDEF)

1. Alguns dos nossos amigos e¢ familiares afastaram-se por nido saberem 0,50
como reagir face a doenga.

2. A doenga influenciou o nosso relacionamento conjugal. 0,59
3. Apesar de todas as dificuldades inerentes a doenga, vivenciamos um 0,27
fortalecimento da vossa relagdo enquanto casal.

4. A doenga provocou uma diminui¢@o das nossas actividades sociais. 0,53
5. A doenga provocou uma diminui¢do das nossas despesas na area das 0,57
actividades sociais.

6. A doenga levou ao cancelamento de férias. 0,52
7. A doenga levou ao cancelamento de actividades de lazer. 0,54
8. A doenga gerou diminui¢ao do rendimento familiar. 0,46

(Continua na pagina seguinte)
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Factores

Dimensoes/Itens 1 2 3 4
9. Apds conhecermos o diagnéstico do nosso filho sentimos necessidade da 0,20
existéncia de um grupo de apoio.

10. Gostariamos que esse grupo fosse constituido por profissionais de satde e 0,24

outros pais, com quem pudéssemos compartilhar experiéncias.

11. Face as despesas que emergiram com a doenga sentimos necessidade em 0,39
mobilizar poupangas.

12. Sentimos que tivemos de abandonar os nossos projetos pessoais para 0,64

cuidar do nosso filho.

13. Sentimos que tivemos de abandonar os nossos projetos profissionais para 0,53

cuidar do nosso filho.

14. O facto da doenga da crianga se tornar uma prioridade nas nossas vidas, 0,68
sentimo-nos mais afastados enquanto casal.

15. A doenga fez com que nos sentissemos “falta de espago para estarmos 0,69

juntos enquanto casal.

Impacto Econémico da Doenc¢a na Familia (IEDF)

1. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos cuidados a ter 0,62
com a higiene da crianca.

2. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos cuidados a ter 0,57
na higiene da casa.

3. A doenca provocou na nossa familia uma perda de rendimento familiar. 0,56
4. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a medicagdo 0,33
da crianga.

5. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos na tentativa de 0,59
satisfazer as vontades da crianca doente.

6. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com os irmaos 0,35
saudaveis, na tentativa de compensa-los pelas auséncias.

7. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a alimenta- 0,31
¢do do cuidador.

8. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a alimenta- 0,56
¢do da crianga doente.

9. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com as desloca- 0,23
¢Oes ao hospital para tratamentos/consultas.

10. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a aquisigdo 0,67
de materiais médicos (por ex.: seringas, mascaras, desinfectantes, entre

outros).

11. A doenga provocou na nossa familia um aumento de despesas com o 0,53
numero de refei¢cdes fora de casa, por parte da crianga e do cuidador.

12. A doenga provocou na nossa familia aumento das despesas em meios de 0,54
comunica¢do com familiares.

Total de variincia explicada - 46,5% 17,6% 13,0% 9,1% 6,8%
Valor préprio 8,24 6,11 4,28 3,21

Medida de adequacio da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin - 0,773

Teste de esfericidade de Bartlett - 3915,26; p<0,001

O Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO>0,60) e o Teste de Esfericidade de Bartlett (TEB
<0,05) permitiram aferir a adequagdo da amostra para a realizacdo da andlise factorial
(KMO = 0,773; TEB = 3915,26; p <0,001). Com base nos resultados apresentados na
tabela 4.5, verificamos que todos os itens t€m uma saturagdo superior a 0,30 a excepcao

dos itens 3, 9 e 10 mas que decidimos manté-los pela pertinéncia do seu conteudo.

Os 47 itens, reunidos em quatro dimensoes, explicam 46,5% da variancia total da esca-

la. De salientar que nenhum dos itens saturou, de forma significativa, em mais do que
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um factor. Apds a rotagdo de varimax, verificamos que: o factor I, relacionado com a
dimensdo do “Impacto da doenga nos irmaos saudaveis”, justifica 17,6% da variancia
total e integra 10 itens; o factor II, relativo a dimensdo da “Percepgdo da familia sobre
as intervencdes dos enfermeiros que contribuem para minimizar o impacto da doenca”,
no seu conjunto, explica 13,0% da variancia sendo constituido por 10 itens; o factor III
correspondente a dimensao do “Impacto da doenca na estrutura familiar”, explica 9,1%
da variancia da escala e integra 15 itens sobre o impacto na familia ao nivel da vida
conjugal, social, econémico e das necessidades de apoio familiar; e o factor IV, relacio-
nado com a dimensdo do “Impacto econdmico da doenga na familia”, explica 6,8% da
variancia da escala e integra 12 itens relacionados com os custos directos e indirectos
na/da familia, os custos da doenca com a alimentagdo da crianga/cuidador ¢ os custos

com os projectos da crianga/irmaos, os quais advém das necessidades da crianca doente.

Ap6s a depuragdo dos itens e baseados nos critérios definidos, surgiu um questionario
composto por quatro dimensdes avaliadoras do impacto: no Campo Econdémico; na
Estrutura Familiar; nos Irmaos Saudaveis; nas Interven¢des de Enfermagem e seu perti-

nente contributo na minimizac¢ao do impacto da doenga.

Em seguida apresentamos os resultados da andlise factorial pelas quatro dimensdes do

QAIDOF.

Dimensao do Impacto da Doenca na Estrutura Familiar (IDEF)

Na primeira analise efectuada a dimensdo IDEF apresentou 16 itens, sendo que um
deles apresentava uma correlagdo negativa com o total da dimensdo (valor ndo corrigi-
do) revelando, na analise das correlagdes dos varios itens, coeficientes bastante baixos.
Optamos pela sua eliminacgdo, ficando, assim, esta dimensdo reduzida a 15 itens, evi-

denciadores das correlagdes significativas entre si € com o total da mesma.

Na tabela 4.6 expomos os resultados que adviéram da andlise da consisténcia interna
dos 15 itens da dimensao IDEF. Apresentamos as correlagdes de cada item com o total
da sua dimensdo de pertenca (coeficiente corrigido) e também o valor do alpha de cada

um, caso o mesmo item fosse eliminado.
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Na mesma tabela, fazemos, ainda, alusdo a média e ao desvio-padrao de cada um dos

itens da dimensao.

Tabela 4.6 - Anélise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens do IDEF

Alpha de
- Desvio r ite Cronbach
Ttens Média padrio  (corrigido) se Item
eliminado
1.~ Alguns dos nossos ;.nmgos‘e familiares afastaram-se por 23 1.4 038 0.77
ndo saberem como reagir face a doenga.
2. A doenga influenciou o nosso relacionamento conjugal. 2,6 1,4 0,49 0,76
3. Apesar de todas as dificuldades inerentes a doenga,
vivenciamos um fortalecimento da vossa relagdo enquanto 3,6 1,2 0,04 0,80
casal.
4. A qoenga provocou uma diminuicdo das nossas actividades 40 12 0.44 0.77
sociais.
5. A doenga provocou uma .dlmlnulgao das nossas despesas 3.7 12 0.45 0.77
na area das actividades sociais.
6. A doenga levou ao cancelamento de férias. 4,2 1,1 0,46 0,77
7. A doenga levou ao cancelamento de actividades de lazer. 4.1 1,0 0,43 0,77
8. A doenga gerou diminui¢ao do rendimento familiar. 3,9 1,3 0,40 0,77
9. Apbs conhecermos o diagndstico do nosso filho sentimos 33 12 0.38 0.79

necessidade da existéncia de um grupo de apoio.

10. Gostariamos que esse grupo fosse constituido por profis-
sionais de satde e outros pais, com quem pudéssemos 3,9 0,9 0,18 0,78
compartilhar experiéncias.

11. Face as despesas que emergiram com a doenga sentimos

. o 3,0 L5 0,25 0,78
necessidade em mobilizar poupangas.
12. Sentimos que tivemos de abandonar os nossos projectos

. . 4,2 1,3 0,34 0,76
pessoais para cuidar do nosso filho.
13. Ser}tlmf)s que tl\{emos de abandonar os nossos projectos 43 12 0.50 0.77
profissionais para cuidar do nosso filho.
14. O facto da doenga da crianga se tornar uma prioridade nas

. . . 3,0 1,5 0,41 0,75

nossas vidas, sentimo-nos mais afastados enquanto casal.
15. A dognga fez com noés sentissemos “falta de espago* para 3.1 1.4 0.56 0.75
estarmos juntos enquanto casal.
Alpha Global 0,78

Quanto ao coeficiente de alpha global, em caso de exclusdo dos itens, este variou entre
0,75 ¢ 0,80, logo elevado. Isto revelou que os itens, no seu conjunto, contribuem, signi-
ficativamente, para avaliar a percep¢do das familias quanto ao impacto da doenca na

estrutura familiar.

Relativamente aos coeficientes de correlagdo corrigidos, de cada item com o total da
dimensdo, o item 3, da versdo final, apresentou uma correlacdo pouco significativa
(0,04). No entanto decidimos manté-lo dado o significativo do seu contetido. Ficando a

dimensao IDEF constituida por 15 itens.
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O alpha global da dimensao ¢ de 0,78, o que lhe confere uma boa consisténcia interna,
pois encontra-se acima dos niveis criticos exigidos para este tipo de escalas (alpha=

0,70) (Almeida & Freire, 2008).

Posteriormente apresentaremos a andlise da validade do instrumento de medida, mais
especificamente, a andlise da sua estrutura interna. Quanto a validade de constructo,
neste estudo, os 15 itens da analise do IDEF foram submetidos a analise factorial atra-

vés de componentes principais com rotagdo ortogonal pelo método de varimax.

Observando a tabela 4.7 a seguir apresentada, independentemente da analise factorial em
componentes, figuram os valores proprios bem como a percentagem de variancia explica-
da por cada factor, o total de variancia explicada e a medida de adequagdo da amostra,

através dos Testes de Kaiser-Meyer-Olkin e de Esfericidade de Bartlett (KMO).

Tabela 4.7 - Anélises dos componentes principais do IDEF

Factores

Itens I 11 11 v

1. Alguns dos nossos amigos e familiares afastaram-se por ndo saberem 0,45
como reagir face a doenga.

2. A doenga influenciou o nosso relacionamento conjugal. 0,76
3. Apesar de todas as dificuldades inerentes a doenga, vivenciamos um 0,27
fortalecimento da vossa relagdo enquanto casal.

14. O facto da doenga da crianga se tornar uma prioridade nas vossas vidas, 0,89
sentiram-se mais afastados um do outro.

15. A doenga fez com que vocés enquanto pais sentissem “falta de espago” 0,86
para estarem um com 0 outro.

4. A doenga provocou uma diminui¢@o das nossas actividades sociais. 0,77

5. A doenga provocou uma diminui¢do das nossas despesas na area das 0,56
actividades sociais.
6. A doenga levou ao cancelamento de férias. 0,57

7. A doenga levou ao cancelamento de actividades de lazer. 0,84

8. A doenga gerou diminui¢ao do rendimento familiar. 0,67
11. Face as despesas que emergiram com a doenga sentiram necessidade em 0,64
mobilizar poupangas.

12. Sentiram que tiveram de abandonar os vossos projectos pessoais para 0,71
cuidar do vosso filho.

13. Sentiram que tiveram de abandonar os vossos projectos profissionais 0,81
para cuidar do vosso filho.

9. Apos conhecermos o diagnostico do nosso filho, sentimos necessidade da 0,91
existéncia de um grupo de apoio.

10. Gostariamos que esse grupo de fosse constituido por profissionais de 0,87
satde e outros pais, com quem pudessem compartilhar experiéncias.

Total de varidncia explicada-60,1% 26,7% 12,1%  11,6%  9,7%
Valor Préprio 4,0 1,8 1,7 1,5

Medida de adequacio da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin 0,68

Teste de esfericidade de Bartlett - 689,766; p0,000
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Realizamos a andlise factorial, inicialmente sem predefinicdo do numero de factores,
com rotagdo varimax e eigenvalues> 1. O Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO>0,6) e o
Teste de Esfericidade de Bartlett (TEB <0,05) permitiram aferir da adequagdo da amos-
tra na realizacdo da andlise supracitada (KMO = 0,68; TEB = 689,766; p <0,000). Dos
resultados obtidos, através da analise factorial do IDEF, os 15 itens sobressaem reuni-
dos em quatro factores, explicativos de 60,1% da variancia total da dimensao. Salienta-

mos que nenhum dos itens saturou, de forma significativa, em mais de um factor.

Apo6s a rotagdo de varimax: o factor I, relacionado com o impacto conjugal, avalia a
percepcao da familia sobre as alteragdes que a doenga provoca, ao nivel do relaciona-
mento conjugal, explicando 26,7% da variancia total; o factor II, alusivo ao impacto
social, avalia a percep¢ao da familia quanto as alteragdes provocadas pela doenga onco-
logica na vida social e que, no seu conjunto, explicam 12,1% da variancia; o factor III,
corresponde ao impacto econdmico, avalia a percep¢do da familia acerca das implica-
¢coes econdmicas causadas pela doenga e explica 11,6% da diversidade da dimensao;
factor IV, mais relacionado com o impacto no apoio a familia, analisa a percepcao da

mesma sobre as necessidades de apoio e justifica 9,7% da variancia da dimensao.

Na tabela 4.8, apresentamos em resumo, os itens por factores, as variagdes das médias e
do desvio padrao pelos mesmos e averiguamos de que forma eles contribuem para a
média e desvio padrdo da dimensdo, o conjunto dos coeficientes de correlagdo entre os
itens e o subtotal de cada factor e, por fim, o coeficiente alpha de cada um dos factores

da dimensao.

Tabela 4.8- Resultados dos itens por factores da IDEF

Variac¢io Variac¢io

N.° . r itc M DP Valor
Factores . das dos desvios- .. . = . =
itens L 1. - (corrigido) dimensdo dimensao alpha
médias -padrio
Impacto Conjugal 5 2,3-3,1 1,4-1,5 0,35-0,75 11,0 4.4 0,79
Impacto Social 4 3,6-4,2 1,0-1,2 0,18-0,63 19,6 3,8 0,67
Impacto Econémico 4 3,0-4,3 1,2-1,5 0,40-0,58 15,3 3,9 0,71
Impacto no Apoio a Familia 2 3,3-3,9 0,9-1,2 0,69-0,69 7,2 2,0 0,80

Pela leitura da tabela 4.8, podemos constatar que a média dos itens se situa acima do
valor intermédio, calculado na base do produto do nimero de itens pela pontuacdo

intermédia da escala de /ikert usada (ponto 3). Os factores “impacto social” e “impacto
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econdémico” apresentam médias mais elevadas variando entre 19,6 e 15,3. Em termos de
dispersdao de valores no desvio-padrdo, os mais elevados observam-se no “impacto

conjugal” e os mais baixos registam-se no “impacto apoio a familia” (4,4 e 2,0).

Relativamente aos coeficientes de alpha de Cronbach, o valor obtido no factor “impacto
social” encontra-se um pouco aquém dos niveis criticos preconizados para este tipo de
escalas (alpha= 0,70) (Almeida & Freire, 2008). Este resultado pode estar relacionado
com o valor do item 10 bem como as caracteristicas da amostra em estudo. Apesar de
este item apresentar um valor mais baixo, consideramos o seu conteudo importante para
a presente pesquisa. Ainda que o valor de alpha de Cronbach seja mais baixo que os
niveis criticos estabelecidos ele €, mesmo assim, aceitavel para os objectivos do estudo

em analise.

Observando os valores apresentados na tabela 4.8, constatimos que os itens se encon-
tram, razoavelmente, correlacionados com o total do respectivo factor, apresentando

valores iguais ou superiores a 0,18.

Dimensao do Impacto da Doenca nos Irmaos Saudaveis (IDIS)

A andlise do IDIS apresentou 10 itens. Todos eles revelaram correlagdes, significativas,
com o total da dimensdo (valor ndo corrigido) e mesmo entre si. Dai a nossa opg¢ao em

manter a original.

Na tabela 4.9 apresentamos os resultados da andlise da consisténcia interna dos 10 itens
do IDIS. Fazemos referéncia, ainda, a média e ao desvio-padrao e descrevemos a res-
pectiva correlagdo de cada item com o total da sua dimensdo de pertenca (coeficiente
corrigido) e também o valor do alpha de cada item, caso esse mesmo fosse eliminado.
Foi considerada a amostra total (83) — todos aqueles que apresentaram irmaos na amos-

tra das 128 familias em estudo.
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Tabela 4.9 - Analise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens do IDIS

Alpha de
Desvio r ite Cronbach
It Médi
ens édia padrio (corrigido) se Item
eliminado
1.0s irméos saudaveis face a hospitaliza¢do do irmdo manifestaram: 3.5 22 0.88 0.97
depressdo
2. Os irma aveis face a hospitalizaca irma ifest :
.Os irméos saudaveis face & hospitalizagdo do irmao manifestaram 34 22 0.93 0.96
raiva.
3. Os irma daveis face a hospitalizaca irma ifest :
- Os irmfios saudéveis face & hospitalizagdo do irm3o manifestaram 3.9 2.0 0.78 0.97
ciume.
4. Os irma avel 3 italizaca irma i :
Qs irmédos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram 43 17 0.81 0.97
ansiedade.
5 Os irma daveis face a hospitalizaca irma ifest :
5 Os irmaos saudiveis face 4 hospitalizagao do irmdo manifestaram 3.5 21 0.89 0.97
isolamento social.
6. Os irma daveis face a hospitalizaca irma ifest :
s irmdos saudaveis face 4 hospitalizagdo '('io 1@:1'? manifestaram 3.9 2.0 0.86 0.97
o sentimento de que tiveram de crescer mais "rapido".
7. Os irmaos saudaveis face a hospitaliza¢do do irmdo manifestaram:
. . . 3,9 2,0 0,82 0,97
o sentimento de terem de ser eles a assumir as rotinas de casa.
8. Os irma daveis face a hospitalizaca irma ifest :
. Os irmdos saudaveis face 4 hospitalizagio do irmdo manifestaram 3.5 21 0.92 0.96
diminui¢@o do rendimento escolar.
9. Os irméos saudaveis face a hospitaliza¢do do irmao manifestaram: 36 21 0.87 0.97
queixas psicossomaticas para chamarem atengao. ’ ’ ’ ’
10. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: 3.8 2.0 0.83 0.97

dificuldade em se adaptarem a doenga.
Alpha Global 0,97

No que concerne ao coeficiente de alpha global se alguns itens fossem eliminados,
constatamos que este variou entre 0,96 e 0,97, o que demonstrou ser bastante elevado,
revelando desta forma que os itens no seu conjunto, contribuem significativamente para
a avaliag@o da percepcao das familias sobre o impacto da doenga oncoldgica nos irmaos
saudaveis. O alpha global desta dimensao ¢ de 0,97, o que lhe confere muito boa con-
sisténcia interna, encontrando-se acima dos niveis criticos exigidos para este tipo de

escalas (alpha= 0,70) (Almeida & Freire, 2008).

Quanto aos coeficientes de correlacao alterados, de cada item, os valores situam-se entre

0,78 e 0,93, logo assaz satisfatorios.

A média dos itens oscila os seus valores entre 3,4 e 4,3. O valor mais elevado regista-se
no item “Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: ansiedade”
e o valor mais baixo no item “Os irmaos saudaveis face a hospitalizacdo do irmao mani-

festaram: raiva”.

Seguidamente, iremos apresentaremos a analise da validade do instrumento de medida e

mais concretamente a analise da sua estrutura interna. No que concerne a validade de
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constructo, nesta pesquisa, os 10 itens da analise do IDIS foram submetidos a anélise

factorial, em componentes principais com rotagao ortogonal pelo método de varimax.

Na tabela 4.10, para além da analise factorial em componentes, figuram os valores-
-proprios e a percentagem de variancia explicada por cada factor sendo o total de va-
riancia explicada a medida de adequacdo da amostra através dos Testes de Kaiser-

-Meyer-Olkin e de Esfericidade de Bartlett (KMO).

Tabela 4.10 - Andlises dos componentes principais do IDIS

Factores

Itens 1
1. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: depressdo 0,91
2. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: raiva. 0,94
3. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: ciime. 0,82
4. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: ansiedade. 0,84
5 Os irméos saudaveis face a hospitalizagdo do irmao manifestaram: isolamento social. 0,91
6. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmio manifestaram: o sentimento de que 0,89
tiveram de crescer mais "rapido".
7. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmdo manifestaram: o sentimento de terem de 0,85
ser eles a assumir as rotinas de casa.
8. Os irmaos saudaveis face a hospitalizagdo do irmio manifestaram: diminui¢io do rendimen- 0,94
to escolar.
9. Os irméos saudaveis face a hospitalizacdo do irmao manifestaram: queixas psicossomaticas 0,89
para chamarem atengao.
10. Os irmdos saudaveis face a hospitalizagdo do irmio manifestaram: dificuldade em se 0,86
adaptarem a doenca.
Total de variancia explicada-78,5% 78,5%
Valor préprio 7,9

Medida de adequacio da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin - 0,94
Teste de esfericidade de Bartlett -1556,027; p0,000

Inicialmente, realizamos a analise factorial sem predefini¢do de nimero de factores, com
rotagdo de varimax e eigenvalues> 1. O Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO>0,6) ¢ o
Teste de Esfericidade de Bartlett (TEB <0,05) permitiram garantir que se aferisse a ade-
quacao da amostra para a realiza¢do da andlise factorial (KMO=0,942; TEB =1556,027; p
<0,001). A andlise factorial, realizada aos 10 itens do IDIS, revelou apenas 1 tinico factor,
explicativo de 78,5% da variancia total da dimensdo. Salientamos, também, que todos os

itens saturaram, de forma bastante significativa, situando-se entre 0,82 e 0,94.
Apo6s a rotacdo de varimax, o factor I, unico factor da dimensdo, relacionado com o

impacto da doenga nos irmaos saudaveis, avalia a percepcao das familias sobre a forma

como a doenga interfere na vida dos irmaos saudaveis, ao nivel psicoemocional e social.
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Verificamos, através da andlise factorial que, no seu conjunto, os 10 itens surgem num
unico factor. Desta forma, devemos considerar, apenas, uma dimensdo cujo significado
deve ser pesquisado através dos itens que se reinem e mais satisfazem o factor identifi-

cado (itens- 8; 2; 5; 1).

Na tabela 4.11 apresentdmos os itens, as variagdes das médias e do desvio padrdo pelo
unico factor e averiguamos de que forma contribuem para a média e desvio padrao da
dimensdo. E, ainda, feita referéncia ao coeficiente de alpha, do unico factor da dimen-

sdo do IDIS, que serd igual ao seu alpha global.

Tabela 4.11 - Resultados dos itens por factor do IDIS

Factor N.° Variacgio Variacao dos r itc M DP Valor
itens das médias desvios-padrdo (corrigido) subescala subescala alpha
IDIS 10 3,443 1,7-2,2 0,78-0,93 37,2 17,2 0,97

Como podemos observar, através da tabela 4.11, o valor médio dos itens situa-se acima
do valor intermédio, calculado na base do produto do nimero de itens, através da pon-
tuacdo intermédia da subescala de likert (ponto 3) - as familias concordam com o im-
pacto da doenca nos irmaos saudaveis. Quanto ao desvio-padrio, este situa-se acima da

unidade.

Observando, ainda, os dados apresentados na tabela 4.11, concluimos que os itens se
encontram bem correlacionados com o total do respectivo factor, pois os valores sdo

superiores a 0,78.

Dimensao Impacto Economico da Doenc¢a na Familia (IEDF)

A andlise da primeira versdo da dimensdo do IEDF apresentdva 21 itens. Destes, 9
sobrepunham-se em termos de contetdo. Optou-se, pois, pela sua eliminacdo, adoptan-
do aqueles que apresentavam valores de saturacdo mais significativos. Os restantes itens

apresentam correlagdes significativas entre si e com o total da dimensao.

Na tabela 4.12 apresentamos os resultados da andlise da consisténcia interna dos 12

itens do IEDF. A par da média e do desvio-padrio, descrevemos a respectiva correla-
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cdo do item com o total da sua dimensdo de pertenca (coeficiente corrigido) bem

como o valor do alpha de cada item (no caso de eliminacdo desse mesmo item).

Tabela 4.12 - Analise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens do IEDF

Alpha de
- Desvio r itc Cronbach
Ttens Média padriao (corrigido)  se Item
eliminado
1. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos
cuidados a ter com a higiene da crianga 2,9 1,5 0,49 0,70
2. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos
cuidados a ter na higiene da casa 2,8 1,5 0,41 0,71
3. A doenga provocou na nossa familia uma perda de rendimento
familiar 3,4 1,4 0,40 0,71
4. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a
medicagdo da crianga 3,1 1,2 0,24 0,73
5. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos na
tentativa de satisfazer as vontades da crianga doente. 32 1,5 0,45 0,70
6. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com
os irmaos saudaveis, na tentativa de compensa-los pelas auséncias 2,1 1,4 0,25 0,73
7. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a
alimentagdo do cuidador. 32 1,5 0,44 0,71
8. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a
alimentagdo da crianga doente. 3,1 1,5 0,18 0,74
9. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com
as deslocagdes ao hospital para tratamentos/consultas. 3,8 1,6 0,12 0,75

10. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com
a aquisicdo de materiais médicos (por ex.: seringas, mascaras,
desinfectantes, entre outros). 2,6 1,7 0,53 0,69
11. A doenga provocou na nossa familia um aumento de despesas
com o numero de refei¢des fora de casa, por parte da crianga e do

cuidador. 2,9 1,6 0,42 0,71
12. A doenga provocou na nossa familia aumento das despesas em

meios de comunicagdo com familiares. 2.8 1,5 0,45 0,70
Alpha Global 0,73

O coeficiente de alpha global, na hipotética eliminagdo dos itens, oscilou entre 0,69 e
0,73, o que revela que os itens, no seu conjunto, contribuem para a avaliacdo do impacto
econoémico da doenca na familia. O alpha global da dimensao IEDF ¢ de 0,73 o que lhe
confere uma boa consisténcia interna. Quanto aos coeficientes de correlagdo, corrigidos,
de cada item, os valores sdo razoaveis - entre 0,18 € 0,53 - nos itens “necessidades de

deslocagdes ao hospital para realizar tratamentos” e “aquisi¢cdo de materiais médicos”.
De seguida, centrdmo-nos na analise da validade do instrumento de medida, mais espe-

cificamente, na sua estrutura interna. Neste estudo, os 12 itens da dimensdo do IEDF

foram submetidos a andlise factorial, tal como, exposto, na tabela 4.13.
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Figuram, também, na tabela em referéncia, os valores-proprios e a percentagem de vari-
ancia explicada por cada factor, o total de varidncia explicada e a medida de adequacdo da

amostra através dos Testes de Kaiser-Meyer-Olkin e de Esfericidade de Bartlett.

Tabela 4.13 - Andlises dos componentes principais do IEDF

Factores
Itens 1 11 111 v
1. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos cuidados 0,76
a ter com a higiene da crianca
2. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos cuidados 0,85
a ter na higiene da casa
4. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a 0,47
medicagdo da crianga
12. A doenga provocou na nossa familia aumento das despesas em meios 0,45
de comunicag¢do com os familiares.
7. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com alimen- 0,66
tacdo do cuidador.
8. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a 0,83
alimentagdo da crianga doente.
11. A doenga provocou na nossa familia o aumento despesas com o 0,72
numero de refei¢cdes fora de casa, por parte da crianga e do cuidador.
3. A doenga provocou na nossa familia uma perda de rendimento 0,59
familiar.
9. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com as 0,79
deslocagdes ao hospital para tratamentos/consultas.
10. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a 0,76
aquisi¢do de materiais médicos (por ex.: seringas, mascaras, desinfectan-
tes, entre outros).
5. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos na tentativa 0,73
de satisfazer as vontades da crianga doente.
6. A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com os 0,87
irméos saudaveis, na tentativa de compensa-los pelas auséncias
Total de variincia explicada - 61,6% 26,9% 13,3% 11,6% 9.8%
Valor préprio 32 1,6 1,4 1,2
Medida de adequaciio da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin 0,68

Teste de esfericidade de Bartlett 349,747; p0,000

Inicialmente, realizdmos a andlise factorial a dimensdo do IDEF, sem pré-defini¢do do
numero de factores, com rotacao de varimax e eigenvalues> 1. O Teste de Kaiser-Meyer-
Olkin (KMO>0,6) e o Teste de Esfericidade de Bartlett (TEB <0,05) permitiram garantir
que se aferisse a adequagdo da amostra para a realizacdo da analise factorial (KMO=0,68;
TEB = 349,747; p <0,001). Desta forma, a analise factorial revelou 4 factores, explicativos
de 61,6% da variancia total. Nenhum dos itens saturou, significativamente, em mais de um
dos factores. Baseados na analise factorial obtida, apos a rotacdo de varimax, pudemos
constatar que o factor I esta relacionado com: o aumento de custos da doenga na familia,
avaliacdo dos mesmos custos directos que a doenga lhe acarreta e seu impacto econdmico

que explica 26,9% da variancia total; o factor II corresponde aos custos suportados, pelas
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familias, com a alimentagdo da crianca e do cuidador, avalia esses mesmos custos extras e
seu impacto econdmico na familia, explica 13,3% da varidncia total; o factor III, relativo
aos custos suportados pelas familias face a diminui¢do de receitas, analisa os custos indi-
rectos, na familia, pela perda de rendimento de um dos cuidadores e consequente impacto
econdomico na familia. Isto explica 11,6% da variancia total. O factor IV reporta-se aos
custos com os designios da criangca e irmaos e que advém das necessidades da crianca

doente, avaliando o seu impacto econdmico e explicando 9,8% da variancia total.
Na tabela 4.14, apresentdmos, em sinopse, os itens por factores, as variagdes das médias
e do desvio padrdo e a forma como eles contribuem para a média bem como o desvio

padrao da dimensdo do IEDF. Por fim o coeficiente de alpha de cada factor.

Tabela 4.14 - Resultados nos itens por factores do IEDF

Variagao

N.° Variacgao . r itc M DP Valor
Factores . Y ae dos desvios- . . . = . =
itens das médias - (corrigido) dimensdo dimensdo alpha
-padrio
Custos directos com a doenga 4 2,8-3,1 1,2-1,5 0,20-0,61 11,6 4.0 0,64
Custos com a alimentagdo da 3 2,9-32 1,5-1,6 0,42-0,50 9,2 3,5 0,65
crianga/cuidador
Custos indirectos com a doenga 3 2,7-3,8 1,5-1,7 0,43-0,56 9,8 3,5 0,62
Custos com designios da 2 2,0-3,1 1,4-1,5 0,46-0,46 52 2,5 0,63

crianga/irmaos

Pelos resultados, anteriormente, apresentados na tabela 4.14, constatimos que as mé-
dias, nos quatro factores, se encontram acima do valor intermédio e calculado na base

do produto do nimero de itens pela pontuagdo intermédia da escala de likert (3 pontos).

Os factores “custos directos com a doenga” e “custos indirectos com a doenca” apresen-
tam médias mais elevadas, oscilando entre 11,6 ¢ 9,8. Relativamente a dispersdo, os
valores, de desvio-padrdo mais elevados, observam-se nos “custos directos com a doen-

¢a’” e os mais baixos nos “custos com designios da crianga/irmaos”.

No que diz respeito aos valores do alpha de Cronbach, os resultados obtidos encon-
tram--se aquém dos niveis criticos, exigidos neste tipo de escalas (alpha = 0,70) (Al-
meida & Freire, 2008). Pensamos que este resultado podera estar associado ao reduzido
numero de itens e as caracteristicas da amostra em estudo. Ainda assim, consideramos

que os valores obtidos sdo razoaveis para o actual estudo.
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Dimensao Percepc¢ao da Familia sobre as Intervencoées dos Enfermeiros (PFIE)

A analise factorial da dimensdao PFIE apresentou 10 itens. Todos os itens revelaram

correlagdes, significativas, com o total desta dimensdo (valor ndo corrigido) e correla-

coes significativas entre si. Por esta razdo, optamos pela manutengdo dos 10 itens.

Na tabela 4.15 encontram-se expressos os resultados da anélise da consisténcia interna

efectuada aos 10 itens da dimensao em estudo. Ao mesmo tempo, fazemos referéncia a

média e ao desvio-padrao, descrevemos a respectiva correlagdo do item com o total da

sua dimensdo de pertenga (coeficiente corrigido) e ainda o valor do alpha, de cada item,

se esse mesmo item fosse suprimido.

Tabela 4.15 - Andlise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens da PFIE

Alpha de
Ttens Média Desvio r 1tc Cronbach
padriao (corrigido) se Item
eliminado
1. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da
doenga na nossa vida social contribuiram para minimizar o 3,7 1,0 0,72 0,91
impacto da doenga.
2. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da
fioeng:a na nossa vida profissional contribuiram para minimizar o 3.5 L1 0.78 0.91
impacto da doenga.
3. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da
doenga nossa vida familiar contribuiram para minimizar o impac- 37 1.0 0,75 0.91
to da doenga.
4. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre a importancia da
reorganizagdo de algumas fun¢des na nossa estrutura familiar
contribuiram para minimizar o impacto da doenga. 3,7 1,1 0,69 0,91
5. A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer
as necessidades da nossa familia, contribuiu para minimizar o
impacto da doenga 3,4 1,1 0,75 0,91
6. A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer
as implicagdes econdmicas da doenga nossa familia, contribuiu 3,1 1,0 0,74 0,91
para minimizar o impacto da doenca.
7. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre todo o tipo de
apoios existentes na sociedade contribuiram para minimizar o 3,5 1,0 0,71 0,91
impacto da doenga na nossa familia.
8. As instrugdes realizadas pelos enfermeiros sobre todo o tipo de
apoios existentes na s0c1edade' Fontr1bu1ram para minimizar o 3.6 0.9 0.71 0.91
impacto da doenga na nossa familia.
9. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto que a
doeng:.a iria ter na nossa vida conjugalr, .contrlbulrarn para minimi- 34 1.0 0.67 0.92
zar o impacto da doenga na nossa familia.
10. O “Modelo de Parceria” de cuidados dos enfermeiros que
envolve toda a familia contribuiu para minimizar o impacto da 37 1.0 0.51 0.92
doenga.
Alpha Global 0,92
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Observando os valores inscritos na tabela 4.15, concluimos que o coeficiente de alpha

global, com a eliminagdo dos itens, vacilou entre 0,91 e 0,92, resultado assaz expressivo.

Os itens, no seu conjunto, concorrem, significativamente, para a avaliagao da percepc¢ao
das familias sobre as intervencdes de enfermagem e seus contributos na minimizagao do

impacto da doenga oncoldgica da crianga.

O alpha global da dimensdo PFIE ¢ de 0,92, o que lhe confere uma boa consisténcia
interna, estando acima dos niveis criticos exigidos para este tipo de escalas (alpha=
0,70) (Almeida & Freire, 2008). Relativamente aos coeficientes de correlagdo corrigidos

de cada item, o valor situa-se entre 0,51 e 0,78, bastante satisfatorio, portanto.

Apuramos, ainda, que a média dos itens oscila entre 3,1 e 3,7. O valor mais elevado

regista-se nos itens: 1; 3; 4 ¢ 10, registando-se o valor mais baixo no item 6.

De seguida, iremos apresentar a andlise da validade do instrumento de medida, mais
especificamente, a sua estrutura interna. Relativamente a validade de constructo, os 10
itens da PFIE foram submetidos a analise factorial, em componentes principais, com

rotagdo ortogonal pelo método de varimax.

Na tabela 4.16, para além da andlise factorial em componentes, figuram os valores-
proprios, a percentagem de varidncia explicada por cada factor, o total de variancia
explicitada e a medida de adequagdo da amostra através dos Testes de Kaiser-Meyer-

Olkin e de Esfericidade de Bartlett (KMO).
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Tabela 4.16 - Analises dos componentes principais da PFIE

Factores
Itens I
1. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga na nossa vida social 0,78
contribuiram para minimizar o impacto da doenga.
2. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga na nossa vida profissional 0,84
contribuiram para minimizar o impacto da doenga.
3. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga nossa vida familiar contri- 0,81
buiram para minimizar o impacto da doenga.
4. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre a importancia da reorganizacdo de algumas 0,75
fungdes na nossa estrutura familiar contribuiram para minimizar o impacto da doenga.
5. A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as necessidades da nossa 0,81
familia, contribuiram para minimizar o impacto da doenga.
6. A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as implica¢des econdomicas da 0,80
doenga na nossa familia, contribuiram para minimizar o impacto da doenga.
7. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre todo o tipo de apoios existentes na sociedade 0,77
contribuiram para minimizar o impacto da doenga na nossa familia.
8. As instrugdes realizadas pelos enfermeiros sobre todo o tipo de apoios existentes na sociedade 0,77
contribuiram para minimizar o impacto da doenga na nossa familia.
9. Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto que a doenga iria ter na nossa vida 0,73
conjugal, contribuiram para minimizar o impacto da doenga na nossa familia.
10. O “Modelo de Parceria” de cuidados dos enfermeiros que envolve toda a familia contribuiu 0,58
para minimizar o impacto da doenga.
Total de varidncia explicada 58,8%
Valor préprio 5,9
Medida de adequacio da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin 0,90

Teste de esfericidade de Bartlett -823,606; p0,000

Inicialmente, comegamos por realizar a analise factorial, sem predefini¢do, do nimero
de factores, com rotacdo varimax e eigenvalues> 1. O Teste de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMO>0,6) e o Teste de Esfericidade de Bartlett (TEB <0,05) permitiram aferir a ade-
quacdo da amostra para a realizacdo da analise factorial (KMO=0,90; TEB =823,606; p
<0,001). Assim, a analise factorial da PFIE revelou um unico factor que explicativo dos
58,8% da variancia total. Também e concretamente, apds a rotagdo de varimax o factor I
estd relacionado com a percep¢ao, da familia, sobre as intervengdes de enfermagem, no
impacto da doenga oncoldgica da crianga. Este (factor I) avalia a percep¢do que as tém
familias sobre as interven¢des de enfermagem e o seu relevante papel na minimizagao

do choque oriundo da doenca e explicativo de 58,8% da variancia desta dimensao.
Na tabela 4.17, apresentdmos os itens e o Unico factor da dimensdo da PFIE, as varia-

¢coes das médias e do desvio padrido pelo mesmo factor, fazendo ainda, referéncia ao

coeficiente de alpha do tnico factor da dimensdo, que serd igual ao alpha global.
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Tabela 4.17 - Resultados nos itens por dimensdes da PFIE

Factor N.° Variac¢io Variacao dos r ite M DP Valor
itens das médias  desvios-padriao  (corrigido) dimensao dimensao alpha
PFIE 10 3,1-3,7 0,9-1,1 0,51-0,78 35,2 7,7 0,92

Pela leitura da tabela 4.17, a média dos itens situa-se, ligeiramente, acima do valor
intermédio e calculado na base do produto do nimero de itens, através da pontuagdo
intermédia da escala de /ikert usada (ponto 3). Neste sentido, as familias reconhecem
que as intervengdes de enfermagem contribuem, significativamente, no suavizar do

impacto da doenga oncoldgica nos diferentes itens da dimensao PFIE.

Observando, ainda, os dados apresentados na tabela 4.17, concluimos que os coeficien-
tes de correlagdo corrigidos de cada item com o total da respectiva dimensao sao satisfa-

torios e oscilam entre 0,51 e 0,78 — quando s6 existe um factor.

4.4.2 - Escala satisfaciao de suporte social (ESSS)

A ESSS foi desenvolvida e validada por Ribeiro (1999), para um grupo de adolescentes.
Optamos por valida-la e adapta-la a nossa populagdo em estudo, tendo em vista a dispo-
nibilizagdo de um instrumento multidimensional que permita avaliar o suporte social
das familias das criangas com doenga oncologica. Utilizdmos e validamos a escala, num
estudo preliminar, com uma amostra de 112 familias. A mesma evidenciou propriedades
métricas idénticas as da escala original (Marques, Araujo, & S4, 2012b). Inferimos da

pertinéncia da sua utilizagao/instrumento junto destas familias.
Para avaliarmos a fidelidade ou consisténcia interna (precisdo) do instrumento, calcula-
mos o coeficiente alpha de cronbach quer para cada item, quer para a globalidade dos

itens.

A ESSS apresenta 15 itens, todos eles com correlagdes significativas entre si e com o

total da escala. Neste sentido, optamos por manter todos os itens da escala.

Na tabela 4.18 apresentamos os resultados da analise da consisténcia interna dos 15

itens da ESSS. Fazemos, ainda, referéncias a média, desvio-padrao, correlagdo do item
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com o total da sua escala de pertenga (coeficiente corrigido) e ao respectivo valor do
alpha de cada dimensdo (se esse mesmo item fosse eliminado) considerando a amostra

total (128 familias).

Tabela 4.18 - Andlise da consisténcia interna e homogeneidade dos itens da ESSS

Alpha de
Desvio itc Cronbach
Médi
Ttens édia padriao (corrigido) se Item
eliminado
1- Por vezes, sinto-me s6 no mundo e sem apoio. 3,5 1,4 0,58 0,82
2- Nao saio com amigos tantas vezes quantas eu gostaria. 2,2 1,3 0,58 0,82
3- Os amigos ndo me procuram tantas vezes quantas eu gostaria. 33 1,3 0,54 0,82
4- ‘ Quando premso de desabafar com alguém, encontro 40 13 0.45 0.83
facilmente amigos com o fazer.
5- Mesmo nas situagdes mais embaragosas, se precisar de apoio
. . L. 4,1 1,2 0,37 0,83
de emergéncia, tenho varias pessoas a quem posso recorrer.
6- As vezes, sinto falta de alguém verdadeiramente intimo que
me compreenda ¢ com quem possa desabafar sobre coisas 33 1,5 0,42 0,83
intimas.
7- Sinto falta de actividades sociais que me satisfagam. 2,6 1,3 0,46 0,82
8- Gostava de participar mais em actividades de organizag¢des
. . . i 3,1 1,5 0,45 0,83
(por ex.: clubes desportivos, escuteiros, partidos politicos, etc).
9- Erst.0u satisfeita com a forma como me relaciono com a minha 44 0.9 0.42 0.83
familia.
IQ- Estou s'a.tlsfelto com a quantidade de tempo que passo com a 34 13 037 0.83
minha familia.
11- ?stou satisfeito com o que faco em conjunto com a minha 3.7 13 0,52 0.82
familia.
12- Estou satisfeito com a quantidade de amigos que tenho. 4,2 1,1 0,44 0,83
13- Estou sgﬁsfelto com a quantidade de tempo que passo com 3.1 13 0.44 0.83
0S meus amigos.
14- Estou sat1sfe1.to com as atividades e coisas que fago com o 3.1 13 0.44 0.83
meu grupo de amigos.
15- Estou satisfeito com o tipo de amigos que tenho. 43 0,9 0,39 0,83

Alpha Global 0,83

No que diz respeito ao coeficiente de alpha global (se itens fossem eliminados) este
variaria entre 0,82 e 0,83 (elevado, portanto), revelando, desta forma, que os itens, no
seu conjunto, contribuem, significativamente, para a avaliagdo do conhecimen-
to/entendimento das familias quanto ao grau de satisfagdo do apoio social. O alpha
global da escala ¢ de 0,83, o que lhe confere uma boa consisténcia interna, encontrando-
se acima dos niveis criticos exigidos para este de tipo escalas (alpha= 0,70) (Almeida &

Freire, 2008).
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Em relagdo aos coeficientes de correlagdo corrigidos de cada item, os valores oscilam

entre 0,37 e 0,58, logo satisfatorios.
A média dos itens oscila entre 2,2 € 4,4. O valor, mais elevado, situa-se no item “9 -
Estou satisfeita com a forma como me relaciono com a minha familia” e o valor mais

baixo, no item “2- Nao saio com amigos tantas vezes quantas gostaria”.

No que se refere a validade do constructo, neste estudo, os itens da ESSS foram subme-

tidos a analise factorial de componentes principais, conforme exposto na tabela 4.19.

Tabela 4.19 - Anélises dos componentes principais da escala ESSS

Factores

Itens AS SF IN SA

2- Nio saio com amigos tantas vezes quantas gostaria. 0,70
6- As vezes sinto falta de alguém verdadeiramente intimo que me 0,61
compreenda e com quem possa desabafar sobre coisas intimas.

7- Sinto falta de actividades sociais que me satisfagam. 0,80
8- Gostava de participar mais em actividades de organizagdes (por ex.: 0,72
clubes desportivos, escuteiros, partidos politicos, etc.)

10- Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com a 0,76
minha familia
11- Estou satisfeito com o que faco em conjunto com a minha familia. 0,74

13- Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com os 0,73
meus amigos.

14- Estou satisfeito com as actividades e coisas que fago com o meu 0,75
grupo de amigos.

1- Por vezes sinto-me s6 no mundo e sem apoio. 0,47

4- Quando preciso de desabafar com alguém encontro facilmente 0,73
amigos com o fazer.

5- Mesmo nas situagdes mais embaragosas, se precisar de apoio de 0,82
emergéncia, tenho varias pessoas a quem posso recorrer.

9- Estou satisfeita com a forma como me relaciono com a minha 0,74
familia.

3- Os amigos ndo me procuram tantas vezes quantas eu gostaria. 0,56
12- Estou satisfeito com a quantidade de amigos que tenho. 0,79
15-Estou satisfeito com o tipo de amigos que tenho. 0,74

Total de variincia explicada - 63,8% 30,7% 13,1% 12,0% 8,0%
Valor préprio 4,6 2,0 1,8 1,2
Medida de adequacio da amostra de Kaiser-Meyer-Olkin 0,74

Teste de esfericidade de Bartlett -736,131; p0,000

Realizamos a analise factorial, inicialmente sem pré-definicdo do niimero de factores,
com rotacao de varimax e eigenvalues> 1. O Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO>0,6)
e o Teste de Esfericidade de Bartlett (TEB <0,05) permitiram garantir a adequacao da
amostra ao modelo factorial a esta matriz de correlagdes para a realizagdo da analise

factorial (KMO=0,74; TEB =736,131 p <0,001). Assim, a andlise factorial destacou 4
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factores que explicam 63,8% da variancia total da escala. Apesar de, do ponto de vista
teorico, existir relacdo entre os itens, nenhum deles absorveu, significativamente, mais
de um dos factores. Baseados na andlise factorial obtida, apds a rotacdo de varimax,
pudémos constatar que o factor I, relacionado com as actividades sociais, avalia o agra-
do das familias quanto as actividades sociais e explica 30,7% da variancia total; o factor
IT corresponde a avaliagdo do agrado da familia e explica 13,1% da variancia total; o
factor 111, relativo a intimidade, analisa o grau de agrado com a intimidade entre a fami-
lia e explica 12,0% da variancia total; o factor IV (relacionado com a satisfacdo com os
amigos) analisa as relagdes da familia da crianga com os amigos que explicam 8,0% da

variancia total.

Em resumo: a tabela 4.20 apresenta os resultados da analise factorial pelas quatro di-

mensoes da escala.

Tabela 4.20 - Resultados da andlise factorial por dimensdes

Dimensées N° itens Variincia explicada Factores isolados e seus itens
AS 4 30,7% Factor I (2; 6; 7; 8)
SF 4 13,1% Factor II (10; 11; 13; 14)
IN 4 12,0% Factor 111 (1; 4; 5; 9)
SA 3 8,0% Factor IV (3; 12; 15)

A leitura dos resultados da tabela 4.20 revela que a nossa analise factorial e exploratoria
ndo demonstrou uma total sobreposi¢do, contrariamente ao estudo original. No entanto,
na estrutura factorial, a escala ESSS manteve a distribuicdo preconizada pelo autor. Os
itens 13 — “Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com os meus amigos”
e 14 - “Estou satisfeito com as actividades e coisas que fago com o meu grupo de ami-
gos”, deixam a subescala a que, inicialmente, pertenciam para se associarem aos itens
da subescala de satisfagdo com a familia. O item 6 - “As vezes sinto falta de alguém
verdadeiramente intimo que me compreenda e com quem possa desabafar sobre coisas
intimas” associa-se a subescala das actividades sociais. O item 9 -“Estou satisfeita com
a forma como me relaciono com a minha familia” deixa a subescala a que inicialmente

pertencia para se associar a subescala da intimidade.
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O estudo de dimensionalidade da ESSS efectuada pelo autor da escala original (Ribeiro,
1999), através da andlise factorial, permitiu identificar quatro factores: factor 1- Activi-
dades Sociais (itens: 2,7,8); factor 2- Satisfacdo com a Familia (itens: 9,10,11); factor

3- Intimidade (itens: 1,4,5,6); factor 4- Satisfagdo com Amigos (itens: 2,12,13,14,15).
Na tabela 4.21 apresentamos os itens por dimensao, as variagdes das médias e do desvio

padrdo por dimensao e de que forma contribuem para a média e desvio padrdo da escala

e fazendo, ainda, referéncia ao coeficiente alpha das dimensdes da escala.

Tabela 4.21 - Andlise factorial exploratdria por subescalas da ESSS

Dimensdes ¢ Variacio Variacao dos r ite Média DP Valor
itens das médias desvios-padrio  (corrigido) escala escala alpha

IN 4 3,6-4,4 0,9-1,4 0,46-0,64 15,9 3,6 0,75

SA 3 3,3-43 0,9-1,3 0,43-0,52 11,9 2,6 0,67

AS 4 2,2-3,1 1,3-1,5 0,38-0,65 11,2 4,1 0,73

SF 4 3,1-3,7 1,2-1,3 0,55-0,60 13,3 3,9 0,78

Legenda: SF - Satisfagdo com a familia; IN - Intimidade; SA - Satisfagdo com os amigos; AS - Actividades
sociais.

Observando os valores apresentados na tabela 4.21, podemos constatar que, a excepgao
da dimensdo AS, as médias nas restantes trés dimensdes da ESSS, situam-se acima do
valor intermédio, calculado na base do produto do nimero de itens pela pontuacdo
intermédia da escala de likert usada (3 pontos). As dimensdes “IN” e “SF” apresentam
médias mais elevadas - oscilando o seu valor entre 15,9 e 13,3. Relativamente a disper-
sdo, os valores de desvio-padrdo, mais elevados, observam-se na dimensdo “AS”, e os

mais baixos na dimensdo “SA”.

No que diz respeito aos valores do alpha de Cronbach, o valor obtido na dimensao
“SA” encontra-se aquém dos niveis criticos exigidos neste tipo de escalas (alpha= 0,70)
(Almeida & Freire, 2008). Pensamos que este resultado podera estar associado ao redu-
zido niimero de itens e as caracteristicas da amostra em estudo. Mesmo assim, conside-

ramos os valores perfeitamente aceitaveis, no contexto e objectivos do presente estudo.

Pela leitura da tabela 4.21, concluimos que os itens se encontram bem correlacionados

quanto a respectiva dimensao (valor superior a 0,20).
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CAPITULO 5 - Analise e Discussio dos Resultados

Na sequéncia do capitulo anterior, apresentdmos e analisimos os resultados oriundos do
estudo empirico das relagdes entre as variantes e graus da doenga oncologica da crianca na
familia. Para calcularmos os resultados de cada dimensao do QIADOF (IDEF, IDIS, IEDF,
PFIE), consideramos o valor intermédio que foi determinado a partir do calculo do produto

entre os itens e o valor médio de resposta nas escalas de Likert (Almeida & Freire, 2008).

No estudo da associacdo entre as varidveis utilizdmos testes paramétricos e verificAmos
a normalidade da distribuicdo da amostra e sua homocedasticidade. No que se refere a
descrigdo das caracteristicas da amostra, em estudo, as variaveis continuas foram descri-
tas pela média, desvio padrdo, minimo e maximo. As varidveis categoricas foram des-
critas pela frequéncia absoluta (n) e relativa (%). A analise da distribui¢do normal das
variaveis continuas foi realizada pelo teste de Kolmogorov-Smirnov. Dadas as varia-
veis, da amostra, apresentarem uma distribui¢do normal e a dimensdo amostral ser

elevada (superior a 30), optou-se pela realizagdo de testes paramétricos.

A associagdo entre as varidveis categoricas foi realizada pelo teste do qui-quadrado ou

pelo teste de Fisher, quando aplicavel.

Na comparacdo de médias, entre dois grupos, usou-se o t-test de Student para amostras

independentes. E analisou-se também a homogeneidade de variancias pelo teste de Levene.

A andlise da correlagdo das varidveis continuas foi realizada pelo coeficiente de Pearson
e, em variaveis ndo-paramétricas, o coeficiente de Spearman. Pela andlise de clusters

two-step foi realizado o agrupamento/classificacdo dos participantes no estudo.

Realizdmos um modelo de regressdao logistica tendente a investigagdo dos possiveis

factores preditores do impacto.

Procederemos, de seguida, a caracterizagdo das familias e das criangas em estudo, atra-

vés de uma andlise descritiva. Posteriormente, iremos apresentar algumas analises infe-
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renciais, bem como uma analise de regressdo logistica, tomando todas as variaveis em
estudo, para a verificagdo da predi¢do dos factores de impacto da doenga oncoldgica da

crianca nas familias.

5.1 — Caracterizacao das Familias e das Criancas

Os instrumentos, de recolha de dados, foram aplicados a 128 familias de criangas com
doenga oncologica. Na tabela 5.1 apresentamos os dados referentes a caracterizagdo das
familias segundo a sua “drea de proveniéncia”, “tipo de familias”, “faixa etaria dos

2 <6

pais”, “estado civil dos pais” e “cuidador principal da crianga”.

Tabela 5.1 - Variaveis de caracterizacdo sociodemografica da familia

n %

Proveniéncia
Norte do Porto 55 43,0
Grande Porto 60 46,9
Sul do Porto 13 10,1
Faixa etaria

Mae
<de 30 anos 24 18,8
30 a 40 anos 68 53,1
40 e mais anos 36 28,1

Pai
<de 30 anos 11 8,6
30 a 40 anos 62 48,4
40 e mais anos 55 43,0
Estado civil dos Pais
Casado/Unido de facto 107 83,6
Solteiro/Vitvo 11 8,6
Divorciado 10 7,8
Cuidador Principal Mie
Algumas vezes 26 20,3
Sempre 102 79,7

Na tabela 5.1, apresentdmos a distribuicdo das familias segundo a “area de provenién-
cia”, elaborada de acordo com a Comissdo de Coordenagdo e Desenvolvimento Regio-
nal do Norte (CCDRN). Assim: a Norte do Porto incluimos as sub-regides do Minho-
Lima, Cavado, Ave e Alto-Tras-os-Montes; a Sul do Porto, abrangemos: Tamega, Dou-
ro, Entre-Douro e Vouga. Da observacdo da tabela 5.1, constatimos que 46,9% da

populagao € oriunda do grande Porto, secundada pelo Norte do Porto (43%).
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Relativamente ao agregado familiar, os dados foram organizados pelo “tipo de familia”,
permitindo, assim, a incorporagdo das multiplas formas de organizacdo familiar e a
diversidade inerente a sua configuracdo (Figueiredo, 2012). Definimos como familias
nucleares aquelas que apresentam pais com um ou mais filhos (legalmente ou nao casa-
das); familias monoparentais, aquelas em que a mae/pai surge como figura Unica e
constituidas por um ou mais filhos; familias alargadas, sdo as que incluem pais com um
ou mais filhos (legalmente ou ndo casados) e outros familiares alargados (avds, tios).
Neste estudo prevalecem as familias nucleares e alargadas (80,5%), seguidas das mono-

parentais (19,5%), e com uma diferenca, bastante significativa, entre elas.

Dos 128 pais, participantes no estudo, no que diz respeito a idade, verificou-se que o pre-
dominio de idades das maes das criancas, com doenga oncologica, oscila entre os 30 e 40
anos (53,1%) e o mesmo se verifica com os pais (48,4%). No que concerne ao “estado

civil”, verificAmos que a maioria dos pais sdo casados ou vivem em unido de facto (83,6%).
Observamos, também, que a mae maioritariamente ¢ o “cuidador principal” em 79,7%
das familias. Apenas em 20,3% se verificou que a mae surge como o cuidador principal,

tendo, embora, outros também este papel (o pai e os avos).

As familias, em estudo, foram também caracterizadas pelas implicagdes da doenca na

sua vida familiar, apresentadas na tabela 5.2.

Tabela 5.2 - Variaveis de caracterizagao familiar

n %

Redistribuicio de papéis no casal

Nunca/Poucas vezes 34 26,5
Algumas vezes 33 25,8
Bastantes Vezes/Sempre 61 47,6
Fortalecimento da relag¢do conjugal

Nunca/Poucas Vezes 22 17,2
Algumas Vezes 21 16,4
Bastantes Vezes/Sempre 85 66,4

No que se reporta a “redistribuicdo de papéis no casal” face a doenca da crianca, a
maioria das familias, em estudo, revelou té-la sentido “bastantes vezes/sempre”
(47,6%). Constatamos, ainda, que a maioria das familias (66,4%), face a doenga da

crianga, acabou por fortalecer a sua relagdao conjugal.
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As familias, em estudo, foram, também, caracterizadas em fun¢ao das implicacdes que a
doenga oncologica da crianga tem na sua vida socioeconémica, de acordo com os resul-

tados apresentados na tabela 5.3.

Tabela 5.3 - Variaveis de caracterizagao socioeconémica da familia

n Y%
Deslocagoes ao Hospital
1 a 6 vezes por meés 53 41,4
Dias alternados 57 44,5
Diariamente 18 14,1
Gastos em deslocacdes
Até 10 euros 35 27,3
10-15 euros 24 18,8
15-20 euros 23 18,0
> 20euros 35 27,3
Nao tem gastos com transportes 11 8,6
Comparticipagdes com transportes
Algumas Comparticipagdes 30 23,4
Nenhumas Comparticipagdes 98 76,6
Alguns dos pais continuaram a trabalhar
Sim 98 74,2
Nio 33 25,8
Gastos acrescidos durante a doenca
Poucas e algumas vezes 34 26,6
Bastantes vezes 37 28,9
Sempre 57 44,5
Necessidade de apoio familia/amigos
Nunca 62 48,4
Poucas e algumas vezes 42 32,8
Bastantes vezes e sempre 24 18,8
Perda de rendimento familiar
Nunca 28 21,9
Algumas vezes 26 20,3
Bastantes vezes 23 18,0
Sempre 51 39,8
Apoios de Bonificaciio por Deficiéncia a Crianca e Jovem
Sim 105 82
Nao 23 18
Apoios ao Subsidio por Assisténcia a Terceira Pessoa
Sim 105 82
Nao 23 18
Gasto mensal em medicagao
Até 10 euros 28 21,9
10 a 40 euros 75 58,6
Mais de 50 euros 25 19,5

Da observagao da tabela 5.3, concluimos que as familias das criangas com doenca onco-
logica t€ém uma enorme necessidade de se descolar ao hospital para as criancas poderem
realizar tratamentos/consultas em ambulatério, sendo que 44,5% refere ter de se deslo-
car em “dias alternados”. VerificAmos que na sua maioria utilizam o “transporte pro-

prio”, nas deslocagdes ao hospital (56,3%). Cerca de 27,3% referem gastar “até¢ 10
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euros” nas ditas deslocacdes; a mesma percentagem refere gastar “mais de 20 euros”,

36,8%) “entre 10 a 20 euros” e sO 8,6% referem “ndo ter gastos com transportes”.
2

Constatamos que 76,6% das familias referem “auséncia de qualquer tipo de compartici-

pacdo com transportes”, tendo de suportar a seu “cargo” todos esses custos.

Quando questionados sobre se algum dos pais “continuou a trabalhar” durante a doenca
da crianga, verificAmos que, na maioria das familias, (74,2%), um dos progenitores

continuou a laborar.

Quanto aos “gastos acrescidos” que a doenca oncologica da crianga provocou no seio
familiar, foi visivel que 44,5 % dos inquiridos referem ter existido “sempre”, 28,9%
“bastantes vezes” e 26,6 “poucas e algumas vezes”. No entanto, a maioria (48,4%)
refere nunca ter sentido necessidade de recorrer ao apoio econdémico de familia-

res/amigos, sendo que 32,8% afirmam té-lo feito “poucas/algumas vezes”.

Em relagdo a “perda de rendimento familiar”, 39,8% das familias, da nossa amostra,
refere a privagdo constante desse rendimento durante o periodo da doenca e, apenas
21,9%, afirma “nunca” ter sido abalada economicamente, enquanto que os restantes a
sentiram espagadamente.

\

No que se reporta a “necessidade de as familias recorrerem a apoios de bonificacdo por
deficiéncia a crianga/jovens”, constatamos que 82% das familias sentiram necessidade
de recorrer a apoios de bonificagdo por deficiéncia a crianga/jovens e apenas 18% pres-
cindiu de todo e qualquer suporte financeiro. Iguais resultados foram obtidos pelas
familias recorrentes ao “subsidio por assisténcia a terceira pessoa”. Relativamente ao
periodo de tempo entre a solicitagdo deste naipe de apoios e a sua concretizacdo, 96,9%

das familias referiu a sua atribui¢do “2 ou mais meses ap6és o diagnostico” e em 3,1%

dos casos, os apoios foram atribuidos durante o “1° més do diagnostico da doenga”.

As criangas, com doenga oncologica, integrantes nas familias da amostra em estudo,
2 ¢

foram “caracterizadas” segundo a “faixa etdria”, “género”, “lugar na fratria”, “diagnos-

tico”, observaveis na tabela a seguir (5.4)
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Tabela 5.4 - Variaveis sociodemograficas e clinicas da crianga

n %

Faixa etaria
[1-2 anos] 14 10,9
[3-5 anos] 24 18,8
[6-12anos] 49 36,7
[13-18 anos] 43 33,6
Género
Feminino 56 43,8
Masculino 72 56,3
N° de irmaos
Nenhum 45 34,4
Um irmao 64 50,8
Dois ou mais irmios 19 14,8
Diagnéstico

Tumores liquidos
Linfomas 13 10,2
Leucemia 92 71,9

Tumores dos tecidos solidos
Sarcomas 8 6,3
Osteossarcomas 9 7
Neuroblastomas 3 2,3
Carcinoma do testiculo 1 0,8
Tumor Wilms 2 1,6
Fase da doenca
Fase de tratamento 115 89,8
Fase de manutengdo da doenga 13 10,2
Ano de diagnéstico da doenca
2008-2010 23 18,0
2011 59 46,1
2012 46 35,9

A divisdo da “faixa etaria” das criancas foi elaborada com base as suas diferentes
fases de desenvolvimento: primeira infancia [1-2 anos], idade pré-escolar [3-5 anos],
idade escolar [6-12anos] e adolescéncia [13-18 anos], conforme é notoério na tabela
5.4, supra postada. VerificAmos que as criancas com doenga oncoldgica se situam,
predominantemente, na idade escolar (36,7%) e na adolescéncia (33,6%). No que diz
respeito ao “género”, constatamos que o sexo masculino ¢ o mais afectado (43,8%).
Em relacdo ao “lugar na fratria”, sé pudémos analisar esta varidvel em 66,4% familias,
dado que s6 estas apresentavam mais do que um elemento no subsistema fraternal. Na
maioria das familias a crianga doente ¢ o filho mais novo (33,6%) e em 25,8% o filho
mais velho. Constatdmos que, apenas 32,8% das criangas com doenga oncoldgica,

eram filhos Unicos.
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Em relagdo a patologia da crianga, agrupamo-la em dois subgrupos, os “tumores liquidos’
e os “tumores dos tecidos sdlidos”, tal como podemos observar na tabela anterior. A
classificac¢do de cancro infantil apresenta grupos de diagnostico principais e alguns encon-
tram-se divididos em subtipos. Os diversos subtipos correspondem a variantes histologi-

cas diferentes com prognoésticos e abordagens terapéuticas diversas (Esteves, 2004).

No que se reporta a nossa amostra, cerca de 82% das criangas apresentam doengas
hemato-oncologicas (na maioria, leucemias - 71,9%), diagnosticadas, na maioria dos

casos (46,0%) em 2011.

5.2 - Notaciao social da familia

A notagdo social, da familia, foi avaliada através da Escala de Graffar. Esta escala
classifica a familia tendo por base cinco critérios: profissdo, instrug¢do, origem do ren-
dimento familiar, tipo de habitacdo e local de residéncia. Na tabela 5.5 apresentamos os

dados correspondentes a cada um destes critérios.

Tabela 5.5 - Notagao social da familia segundo a escala de Graffar

Profissao

Nivel I 16 12,5
Nivel II 16 12,5
Nivel III 61 47,7
Nivel IV 20 15,6
Nivel V 15 11,7
Instrucao

Ensino Universitario 19 14,8
Ensino Secundario 35 273
Ensino Secundario completo 52 40,6
Ensino Basico 22 17,3
Ensino Basico Incompleto ou Nulo 0 0,0
Origem do Rendimento

Lucro de empresas: quadros superiores; honorarios de profissdo liberal 5 3,9
Vencimento mensal fixo 10 79,7
Salario quinzenal; diario ou hora; honorarios reduzidos ou irregulares 2 1,6
Donativos; subsidios; pensdes; esmolas 19 14,8
Tipo de Habita¢ido

Casas ou andares luxuosos com maximo de conforto 1 0,8
Casa ou andares que, sem serem luxuosos, sdo espagosos e confortaveis 54 42,2
Casas ou andares modestos 73 57,0
Casa em mau estado 0 0,0
Casa impropria 0 0,0
Local de Residéncia

Bairro elegante 7 5,5
Bairro com ruas largas, casas confortaveis e bem conservadas 95 74,2
Bairro de construgdes antigas e menos confortaveis, ruas estreitas, bairros comerciais 24 18,8
Bairro operario, populoso, mal dividido, proximo de aguas contaminadas, porto ou fabricas 2 1,5
HabitagGes insalubres suburbanas; zonas rurais de escasso valor, isoladas 0 0,0
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Da anélise da tabela 5.5, verificamos que, na profissdo, o elemento com o status mais
elevado corresponde ao nivel III - operarios especializados ou empregados; capatazes;
técnicos administrativos e auxiliares (47,7%), seguido do nivel IV - operarios sem
qualificacdo; trabalhadores rurais; vendedores ambulantes (15,6%) e, s6 depois, apare-
cem as de nivel I - executivos; directores de empresas, fabricas ou bancos; professores,
oficiais das forcas armadas possuidoras de capitais e II- comerciantes; fazendeiros;
administradores de empresas: licenciados (25%). No que se refere a instrucao, 40,6%
dos pais inquiridos ndo completou o ensino secundario e 27,3% completaram o ensino
secundario. De salientar que 17,3% possuem, apenas, o ensino basico. No que concerne
a origem de rendimentos, cerca de 79,7%, das nossas familias, tem um vencimento

mensal fixo.

A maioria das familias (57%) possuem casas ou andares modestos mas bem construi-
dos, em bom estado de conservacdo, bem iluminados/arejados, com cozinha e casa de
banho. O local de residéncia ¢, maioritariamente, um bairro com ruas largas, casas

confortaveis ¢ bem conservadas (em cerca de 74,2% das familias).
O somatorio, destes cinco itens avaliados através da Escala de Graffar, vai permitir incluir
a familia numa das seguintes posi¢des sociais: classe alta; classe média alta; classe média;

classe média baixa; e classe baixa, tal como podemos observar na tabela 5.6

Tabela 5.6 - Classificacdo social da familia

n %

Classe Social

Classe Alta 10 7,8
Classe Média Alta 50 39,1
Classe Média 54 422
Classe Média Baixa 13 10,2
Classe Baixa 1 0,8
Total 128 100,0

Da andlise da tabela 5.6, constatdimos que a maioria das familias, da nossa amostra,
pertence a classe média (42,2%). Logo de seguida, surge a classe média alta constituida

por cerca de 39,1% das familias — enquanto que, na classe baixa, surge, apenas, uma
familia (0,8%).
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5.3 — Percepcao da funcionalidade familiar

Para avaliarmos a percepcao que as familias t€ém da sua funcionalidade familiar, utili-
zamos a Escala de Apgar, composta por cinco questdes as quais permitem a mensuragao
do grau de satisfacdo, dos membros da familia, em relacdo a cinco componentes consi-
deradas bdasicas na unidade e funcionalidade de qualquer familia (adaptacdo; participa-

¢do; crescimento; afecto; decisdo), identificaveis na tabela 5.7

Tabela 5.7 - Componentes da unidade e funcionalidade da familia segundo a escala de

Apgar

Componentes da escala Quase Nunca Algumas Vezes Quase Sempre
de Apgar Familiar n % n % n %
Adaptagio 3 2,3 107 83,6 18 14,1
Participagio 9 7,0 84 65,6 35 27,4
Crescimento 14 10,9 75 58,6 39 30,5
Afecto 7 5,4 87 68,0 34 26,6
Decisdo 19 14,8 71 55,5 38 29,7

Através dos resultados, apresentados na tabela 5.7, pudémos constatar que, em todas
as componentes, as familias consideraram estar “algumas vezes satisfeitas”, registan-
do-se, ai, valores superiores a 55,5%. As componentes, em que as familias se revelam
mais funcionais e adaptadas a utiliza¢do dos recursos intro/extro familia, para a solu-
¢do de um problema e, nomeadamente, quando o equilibrio da sua familia estd amea-
cado perante uma crise. Em tal contexto cerca de 83,6% estiveram “algumas vezes
satisfeitas”. Nas dimensdes do afecto (68%) e nas da participagdo (65,6%) as familias
manifestaram estar “algumas vezes satisfeitas”. Na dimensdo decisdo, respeitante a
partilha do tempo, espago e recursos, no contexto familiar, 55,5% considerou estar

“algumas vezes satisfeitas”.

A aplicacdo da Escala de Apgar, tendo por base as 5 componentes mencionadas ante-
riormente, permite-nos identificar o grau de funcionalidade da familia, traduzida na

tabela 5.8
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Tabela 5.8 - Funcionalidade da familia

n %
Percepcio de funcionalidade
Familia altamente funcional 97 75,8
Familia com moderada disfungao 24 18,8
Familia com disfun¢o acentuada 7 5,4
Total 128 100,0

A maioria das familias (75,8%) considera-se como “altamente funcionais”. No entanto,
18,8% referiu sentir uma “disfuncdo familiar moderada” ¢ 5,4%, considerou mesmo,

passar por uma “disfuncionalidade acentuada”.

5.4 - Percepcao do suporte social

Da aplicacao da ESSS, referente a percepcao que as familias tém com o seu suporte soci-

al, observamos na tabela 5.9, os resultados alusivos a globalidade das suas dimensdes.

Tabela 5.9 - Dimensoes da ESSS

Dimensdées da ESSS Média DP Min. Max.
Intimidade 15,9 3,6 4,0 20,0
Satisfagdo com os amigos 11,9 2,6 5,0 15,0
Satisfagdo com a familia 11,2 2,7 3,0 15,0
Actividades Sociais 8,7 3,1 3,0 15,0

Globalmente e maioritariamente as familias manifestam-se satisfeitas com o seu suporte
social (53%). Da leitura da tabela 5.9, verificAmos que todas as dimensdes, do suporte
social, foram consideradas, pelas familias, satisfatorias. Sendo a dimensao da intimida-
de quanto a percepcdo de existéncia de suporte social intimo, em que as familias se
sentem mais satisfeitas € em média de 15,9. A dimensdo relativa as actividades sociais €
reportada a satisfacdo que a familia tem com as mesmas, em média foi onde elas senti-

ram um suporte social mais baixo (8,7).

Apos caracterizacdo da amostra e das varidveis em andlise, procuraremos testar as hipo-
teses de investigacdo ja anteriormente formuladas. Assim e para simplificar a apresenta-
cdo e discussdo dos resultados, tentaremos sequenciar as ditas hipoteses obedecendo a

ordem predefinida na metodologia.
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A variavel dependente “impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia” foi avalia-
da através dos valores das dimensdes do QAIDOF, o IDEF (avalia o impacto da doenca
na estrutura familiar), o IDIS (avalia a percep¢do da familia sobre o impacto da doenga
nos irmaos saudaveis), o IEDF (avalia o impacto econémico da doenga na familia) e a
PFIE (avalia a percepcdo das familias sobre o contributo das intervengdes de enferma-
gem para minimizar o impacto da doenga), tendo sido calculado um valor médio para
cada uma delas. De acordo com a distribuicdo de cada uma destas variaveis (IDEF,
IDIS, IEDF, PFIE), a amostra em estudo foi sub-dividida em dois grupos: o grupo das
familias que reage “positivamente” ao o impacto da doenga € o outro grupo que mani-
festa dificuldades quando a esse choque. Recorremos a associagdo dos trés indicadores
que consideramos positivos, (“Nem Discorda Nem concorda”, “Concordo” e “Concordo
Totalmente”), considerado o somatoério obtido nestas alternativas de resposta. Igual
procedimento se adoptou para as respostas associadas a dois “Indicadores negativos”

(“Discordo Totalmente” e “Discordo”).

Na avaliagdo do suporte social das familias, a varidvel dependente foi analisada pelo
valor médio da ESSS. Assim, a amostra em estudo, foi dividida em dois grupos: o grupo
das familias que “concordam” com o impacto da doenga, e o grupo das familias que
“discordam”. Para tal, a exemplo das varidveis anteriores, optamos pela associagdo dos
trés indicadores, por nos, considerados positivos, (“Nem Discorda Nem concorda”,
“Concordo” e “Concordo Totalmente”), ¢ tendo em conta o somatdrio obtido nestas
alternativas de resposta. A mesma postura foi usada para as respostas associadas a dois

“Indicadores negativos” (“Discordo Totalmente” e “Discordo”).

Para melhor compreender e analisar os resultados advindos, algumas das varidveis
independentes foram reagrupadas, tais como: o “tipo de familia”, o “estado civil dos
pais”, os “gastos econdmicos com a doenca”, a “notagdo social”, a “funcionalidade
familiar”, o “suporte social”, as “necessidades de apoio familia/amigos”, a “mae cuida-

dor principal” e a “perda de rendimento”.
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5.5 - Impacto da doenca na familia

Quanto a hipdtese 1- o impacto da doenca oncologica na familia estd associado as varia-
veis sociodemograficas — o “impacto da doencga oncoldgica da crianga na familia” foi
avaliado através dos valores de duas dimensdes do QAIDOF, o IDEF (avalia o impacto da

doenga na estrutura familiar) e o IEDF (avalia o impacto econdmico da doenga na familia)

Impacto na estrutura familiar

No que concerne as caracteristicas sociodemograficas e tendo por base a hipotese 1 -
partimos da suposi¢do de que existe uma associa¢do entre as variaveis independentes:
(“tipo de familia”, “cuidador principal”, “estado civil dos pais”, “deslocacdes ao hospi-
tal para tratamentos/consultas”, “area de residéncia”, “lugar da crianga na fratria”, “ni-
vel de instrucdo dos pais”, “necessidade de redistribuicdo de papéis entre o casal”,
“fortalecimento da relagdo conjugal”, “gastos econdmicos com a doenca”, “necessida-

des de apoio familia/amigos”, “impacto econdomico da doenca”, “intervengdes de en-

fermagem”) com a variavel dependente “impacto na estrutura familiar”.

Para testarmos a hipotese supra exposta, realizamos o teste de qui-quadrado, explorando
a associagdo entre varidveis categoricas. Usamos, ainda, testes de associacdo nas varia-
veis continuas e o teste t-test de Student na comparagdo de médias entre dois grupos

com amostras independentes.

A amostra em estudo foi distribuida por dois grupos: os que concordam e os que discor-

dam com o impacto da doenga na estrutura familiar, tal como ¢ visivel no grafico 5.1

@ Discordo com o
impacto

[ Concordo com o
impacto

Grafico 5.1 - Distribui¢do da amostra em dois grupos na IEDF
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Olhando o grafico 5.1, constatdimos que a maioria das familias concorda que a doenca
provoca forte impacto na estrutura familiar e obriga a uma reorganizagdo da/na mesma

(51,6% vs. 48,4%).

Para a andlise da associagdo dos dois grupos que concordam e discordam com o “impac-
to da doenca na estrutura familiar” e as varidveis: “tipo de familia”, “cuidador princi-
pal”, “estado civil dos pais”, “deslocagdes ao hospital para tratamentos/consultas”, area
de residéncia”, “gastos econdémicos com a doen¢a”, “necessidades de apoio fami-
lia/amigos”, estudamos o teste de qui-quadrado, bem como os seus niveis de significan-

cia, apresentando na tabela 5.10.

Tabela 5.10 - Associacdo entre o IDEF e as varidveis sociodemograficas da familia

Impacto da doenca na estrutura familiar (IDEF)

Discordo Concordo
n % n % p
Tipo de Familia Familia nuclear ¢ alargada 52 83,9 51 77,3 0,347
Familia monoparental 10 16,1 15 22,7
Cuidador principal (Mae) Nunca 2 3,2 3 4,5 0,858
Poucas Vezes 1 1,6 1 1,5
Algumas Vezes 4 6,5 5 7,6
Bastantes Vezes 6 9,7 4 6,1
Sempre 49 79,0 53 80,3
Estado civil dos pais Casado/Unido de facto 54 87,1 53 80,3 0,167
Solteiro/Vitvo 6 9,7 5 7,6
Divorciado 2 3,2 8 12,1
Deslocagdes ao hospital 1 a 2 vezes por més 6 9,7 2 3,0 0,300
tratamentos/consultas 4 a 6 vezes por més 26 41,9 19 28,8
Em dias alternados 26 41,9 31 47,0
Todos os dias 4 6,5 14 21,2
Area de residéncia Norte do Porto 24 38,7 31 47,0 0,252
Porto 29 46,8 31 47,0
Sul do Porto 9 14,5 4 6,1
Gastos econémicos com a doenca Poucas e algumas vezes 24 38,7 10 15,2 0,007
Bastantes vezes 17 27,4 20 30,3
Sempre 21 33,9 36 54,5
Necessidade de apoio Nunca 41 66,1 21 31,8 <0,001
familia/amigos Poucas vezes 7 11,3 9 13,6
Algumas vezes 9 14,5 17 25,8
Bastantes vezes 5 8,1 | 19 28,8

A leitura dos resultados acima expostos revela que a maioria das familias discordan-
tes do “impacto da doenca na sua estrutura familiar”, pertence a: “familias nucleares
e alargadas” (83,9%), “tém uma relagdo conjugal” (87,1%) e “nunca manifestaram
necessidade de recorrer a apoios de familiares/amigos” (66,1%). Verificamos, tam-

bém, que na maioria das familias que concorda com o “impacto na sua estrutura
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familiar”, o “cuidador principal é sempre a mae” (80,3%) e (54,5%) evidencia

“sempre gastos econémicos acrescidos” com a doenca da crianga.

Os resultados, expostos na tabela 5.10, mostram, também, existir uma associagdo, esta-
tisticamente significativa, entre as varidveis: “gastos econdémicos” (X?=9,144; gl/=1;
p=0,007); “necessidade de apoios familia/amigos” (X*=16,804; g/=1; p <0,001) e o
“IDEF”. As restantes variaveis: “tipo de familia”, “cuidador principal (mae)”, “estado
civil dos pais”, “deslocacdes ao hospital para tratamentos/consultas”, “area de residén-

cia”, ndo revelaram relacdo estatistica significativa.

Na tabela 5.11, apresentamos a variagdo das varidveis - “impacto econdmico” e “inter-
vengdes de enfermagem que contribuem para minimizar o impacto”. A média das varia-
veis foi calculada com base na associag¢do das respostas negativas - “discordo do impac-
to” (correspondentes as opcdes 1 e 2 da escala de likert) e na associacdo das respostas
positivas - “concordo com o impacto” (correspondentes as opgodes 3, 4 ¢ 5 da escala de
likert). No que se refere ao “impacto da doenga na estrutura familiar procedemos a sua
investigacdo em fung¢do das familias que concordam/discordam do mesmo, através da

analise do teste de #-test de Student.

Tabela 5.11 - Comparacao do impacto econdmico e das intervengdes de enfermagem,

em fungdo de concordo/discordo do “impacto na estrutura familiar”

Impacto da doenca na estrutura familiar (IDEF) n Média DP P
IEDF Discordo com o impacto 62 2,71 0,64 <0,001
Concordo com o impacto 66 3,25 0,77
PFIE Discordo com o impacto 62 34,37 7,94 0,250
Concordo com o impacto 66 35,94 7,41

Pelos resultados apresentados na tabela 5.11 concluimos que as familias que concordam
com o “impacto da doenca na sua estrutura familiar”, em média, apresentam um “im-
pacto econdmico” superior (Média=3,25), contrariamente as que discordam. O mesmo ¢
visivel na variavel “intervencdes de enfermagem para minimizar o impacto da doenca™:
as familias concordantes com o “impacto na estrutura familiar” apresentaram, em média
uma maior percep¢ao da necessidade de intervengdes de enfermagem (Média =35,94),

também contrariamente as que discordam do mesmo.
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Também na tabela 5.11 e pelos valores obtidos, se observa o efeito da interac¢do das
duas variaveis, isto ¢, o impacto economico (IEDF) e as intervencdes de enfermagem
(PFIE) com o “impacto da doenga na estrutura familiar”, apenas demonstrou uma asso-
ciacdo, so estatisticamente significativa (t= -4,241; g/=126, p <0,001) com/na dimensao

econdmica (IEDF).

Realizamos os testes alusivos a associagdo entre o “impacto da doenca na estrutura

familiar” e as variaveis sociodemograficas (resultados conforme tabela 5.12)

Tabela 5.12 - Matriz de correlagdo entre IDEF e variaveis sociodemograficas
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IDEF 0,362** 0,092 0,262** 0,053 0,073 0,114 0,116 -0,017  -0,129 0,045

**p <0,01; *p <0,05

Pela leitura dos resultados apresentados na tabela 5.12 ¢ notdria e pertinente a associa-
cdo, estatisticamente significativa, entre o “impacto da doenga na estrutura familiar” e
as variaveis: “necessidades de apoios familia/amigos” (r=0,362, p <0,001) e “gastos

econdémicos com a doenga” (r=0,262, p <0,003).

Nas restantes variaveis nao foi detectada relagao, estatisticamente, significativa.

Impacto economico na familia

Nas caracteristicas sociodemograficas, baseados na hipdtese 1 — partimos da suposicao
de uma associacdo entre as variaveis independentes, (“tipo de familia”, “area de resi-
déncia”, “perda de rendimento”, “gastos econémicos com a doenga”, “média de deslo-
cacdes”, “gastos com transportes”, “comparticipagdes nas deslocagdes”, “gastos em

medicacdo mensal”, “necessidades de apoio de familiares/amigos”, “algum dos pais
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continuou a trabalhar”, “notacdo social”, “suporte familiar”, “impacto da doenga na
estrutura familiar”, “impacto da doenga nos irmaos”) com a varidvel dependente “im-

pacto econémico na familia”.

A fim de testarmos, a hipotese, atrds exposta, procedemos a realizacdo do teste de qui-
quadrado - na associacdo entre varidveis categoricas. Para tal usamos: os testes de asso-
ciacdo nas varidveis continuas, o teste t-fest de Student na comparacdo de médias entre
dois grupos com amostras independentes e a andlise de clusters two-step para o agru-

pamento e associacdo das variaveis.

Com o objectivo de observarmos, analiticamente, a distribui¢do, na amostra em estudo, do
impacto economico da doenga na familia, constituimos dois grupos: os que discordam e
os que concordam, com o ja citado impacto econdmico da doenca, patentes no grafico 5.2

M Discorda
[E concordz

Grafico 5.2 - Distribui¢do da amostra em dois grupos na IDEF

Importa, salientar que a sua maioria (51,6%) diz concordar com o impacto econdémico

provocado pela doenga.
No grafico 5.3 sdo apresentados os resultados da distribuicdo da andlise da mediana,

pelas familias concordantes com o choque econdmico, comparativamente ao valor

médio e ao desvio padrdo desse impacto no nucleo familiar.
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Grafico 5.3 - Distribui¢do da mediana pela IDEF

A andlise do grafico 5.3, permite-nos concluir que a mediana das familias que concorda
com o “impacto econdmico da doenga oncoldgica da crianga” foi de 2,9 (1,2-4,4), e
apresenta um valor médio de 3 e um desvio padrao de 0,75, no que ao “impacto na sua

estrutura familiar” diz respeito.
Para a analise da associacdao dos dois grupos que concordam e discordam do “impacto
econémico” e as variaveis sociodemograficas, aplicdmos o teste do estudo de qui-

-quadrado (resultados inseridos na tabela 5.13)

Tabela 5.13 - Associacdo entre o IEDF e as variaveis sociodemograficas

Impacto econémico da doenca oncologica da crianca na familia IEDF)

Discorda Concorda
n % n % p
Tipo de Familia Familia nuclear e alargada 56 84,8 47 75,8 0.265
Familia monoparental 10 15,2 15 24,2 ’
Area de residéncia Norte do Porto 27 40,9 28 452
Porto 32 48,5 28 452 0,888
Sul do Porto 7 10,6 6 9,7
Perda de rendimento Nunca 16 242 4 6,5
Poucas Vezes 5 7,6 3 4.8
Algumas Vezes 17 25,8 9 14,5 0,006
Bastantes Vezes 8 12,1 15 242
Sempre 20 30,3 31 50,0
Gastos econémicos na Poucas e algumas vezes 26 39,4 8 12,9
doenca Bastantes vezes 22 33,3 15 24,2 <0,001
Sempre 18 273 39 62,9
Necessidade de apoios Nunca 4 66,7 18 29,0
familiares/amigos Poucas e algumas vezes 15 22,7 27 43,5 <0,001
Bastantes vezes e sempre 7 10,6 17 27,4
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Observando os valores da tabela 5.13, constatdmos que, na amostra em analise, a maio-
ria das familias que discordam do “impacto econémico com a doenga” apresenta: um
agregado familiar “nuclear ou alargado” (84,8%), reside na “zona do Porto” (48,5%) e
“nunca necessitou de apoios de outros familiares/amigos” (66,7%). Verificdmos, ainda,
que a maior parte das familias que concordam com o “impacto econémico com a doen-
ca”, apresenta sempre “perda de rendimento familiar” (50,0%) e “gastos econdmicos

acrescidos” com a supra citada patologia (62,9%).

Os resultados alcangcados mostram existir uma ligagdo estatisticamente significativa,
entre as variaveis: “perda de rendimento” (X*=14,554; gl=4; p=0,0006), “gastos econo-
micos com a doenga” (X*=18,484; g/=2; p= <0,001), “necessidade de apoios familia-
res/amigos” (X?=18,391; g/=2; p=<0,001) e “impacto econémico provocado pela doen-

¢a oncologica da crianga”.

Na variagdo das variaveis “suporte social”, “impacto na estrutura familiar” e “impacto
nos irmaos saudaveis”, a média destas mesmas foi calculada com suporte na ligacdo das
respostas negativas - discordo do impacto (que correspondem as opgdes de resposta 1 e
2 da escala de likert) e na associa¢do das respostas positivas - concordo com o impacto
(correspondentes as opgoes de resposta 3, 4 ¢ 5) da escala de /ikert. Estudamos o “im-
pacto economico da doenga” com base em - concordo/discordo das familias, apoiados

na analise do teste de t-test de Student — conforme tabela 5.14.

Tabela 5.14 - Comparagdo do suporte social, IDEF e IDIS, em fun¢do de concor-

do/discordo do impacto econdémico na doenga

Impacto econémico
da doenca oncoldgica
da crianca na familia (IEDF) n Média DP p

Média de deslocacdes Discorda 66 2,59 0,803 0.285

Concorda 62 2,74 0,788 ’
Gastos com transportes Discorda 66 2,53 1,350 0.119

Concorda 62 2,90 1,339 ’
Comparticipacdes nas deslocacdes Discorda 66 4,48 1,167 0.354

Concorda 62 4,27 1,393 ’
ESSS Discorda 66 54,30 10,364 0.017

Concorda 62 49,98 9,730 ’
IDEF Discorda 66 49,09 9,457 <0.001

Concorda 62 57,42 7,498 ’
IDIS Discorda 42 23,21 9,008 0.085

Concorda 41 26,39 7,520 ’
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Pelos resultados da tabela 5.14, observamos que as familias que concordam com o
impacto econémico com a doenca, em média, apresentam: maior numero de desloca-
coes ao hospital (Média=2,74), mais gastos com os transportes (Média=2,90), maior
impacto na estrutura familiar (Média=57,42) e maior impacto da doenga nos irmaos
saudaveis (Média=26,36). Contrariamente as familias que discordam do impacto eco-
némico evidenciam, em média, usufruir de mais comparticipacdes nas deslocacdes ao

hospital (Média=4,48) e maior satisfacdo com o suporte social prestado (Média=54,30).

Olhando para os valores obtidos e pela andlise comparativa de médias entre os grupos
do IEDF, concluimos haver uma diferenca, estatisticamente significativa, entre os
valores médios das varidveis: “impacto da doenca na estrutura familiar (t=2,427,
gl=126; p =0,017), “suporte social” (t= -5,498; gl=126; p =<0,001) e entre os grupos
da dimensao IEDF.

No gréfico 5.4 sdo apresentados os resultados da relagdo entre o “impacto econémico” e

o “impacto na estrutura familiar”, também pela anélise da mediana.

IDEF
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T T
Discorda Concorda
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Grafico 5.4 - Relag@o entre o IEDF e o IDEF

No gréfico 5.4, € notorio que a mediana das familias que concordam com o “impacto da
doenga na estrutura familiar” é superior as que concordam com o “impacto econémico”,
embora a mediana das que discordam seja de 51 (21-66) e a das que concordam com o

“impacto economico” de 57 (36-75).

No gréfico 5.5 expomos os resultados da relagdo entre o “impacto econdémico” e o

“suporte social”, procedendo a analise das respectivas medianas.
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Grafico 5.5 - Relagao entre o IEDF e o suporte social

Pela leitura do grafico 5.5, constatimos que a mediana das familias que se encontram
insatisfeitas com o seu “‘suporte social” foi de 56 (27-75) e a das que se encontram

satisfeitas foi de 49 (30-75).

O valor médio do “suporte social” foi, significativamente, inferior nas familias que
concordam com o “impacto econdémico” provocado pela doenga em relagdo a amostra

em estudo que discorda do mesmo (49,9 vs54,3,p=0,017).

A tabela 5.15 apresenta os testes de associa¢do entre as variaveis impacto econdmico e

sociodemograficas da familia.

Tabela 5.15 - Matriz de correlagdo entre o impacto econdmico e as varidveis sociode-

mograficas da familia

1

= § 2 2
= E = 2 &
Q = = =1 s =2
v g E gz =y e LE= 2=
@ lg =) lg 5 £ 8 g E S s g s 3
= O S On o = L % ) s S = = 2
P - ® L w 2 w g S = 7w 1
=3 g o ° = S & g =« = 2 g0 = 2= S,
5 S 25 o = 2 2 2 TS 2 E SE S
27 < O 2 E 8« < E 5 g == g E s
> = O g =& O E O S e f “doa s 7z & S
IEDF 0,089  0,205° 0,032 0,138 0383 03107 -0,083 03297  -0,034

**p <0.01; *p <0,05
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Pretendemos conhecer a relagdo que existe entre o impacto econdomico, provocado pela
doenga oncoldgica na familia e, algumas variaveis sociodemograficas procedendo, para
tal, a analise das correlagdes entre as mesmas.

Dos valores, apresentados na tabela 5.15, verificAmos existir uma associagdo, estatisti-
camente, significativa entre as variaveis: “gastos com a medica¢do mensal” (r = 0,205, p
=0,020), “gastos econdomicos” (r=0,383, p= <0,001), “perda de rendimento familiar”
(r=0,310, p= <0,001) e “necessidade apoios familiares/amigos” (r=0,329, p= <0,001).
Em todas as variaveis correlacionadas, a variagdo ocorre no mesmo sentido, ou seja: a
medida que aumentam os “gastos econdmicos”, a “perda de rendimento da familia” e as

“necessidades de apoios econdmicos por parte de familiares/amigos”.

De seguida, efectudmos, através da andlise de clusters two-step, os agrupamen-
to/classificagdo dos participantes no estudo. As varidveis de agrupamento dividem-se
pelos “impacto economico” e “impacto na estrutura familiar”. Na figura 5.1 expdmos o

modelo de clusters obtido entre a associacdo do agrupamento das duas variaveis.

Figura 5.1 - Medida de adequacdo dos Clusters

De acordo com as variaveis IDEF e IEDF, identificamos 4 clusters na amostra em
analise. O modelo de clusters obtido apresentou boa qualidade (coesdo) da estrutura do

modelo de clusters (Figura 5.1).
No grafico 5.6 apresentamos o tamanho de cada cluster na amostra em estudo, de acor-

do com as varidveis de agrupamento (“impacto econdémico” e “impacto na estrutura

familiar™).
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Grafico 5.6 - Tamanho de cada Cluster na amostra

Olhando os valores apresentados, no grafico 5.6, verificAmos 4 clusters na amostra em
consonancia com as variaveis IDEF e IEDF, sendo que o cluster 1 representa 18,0%, o

cluster 2 representa 33,6%, o cluster 3 representa 33,6% e o cluster 4 representa 14,8%.
Identificados os 4 clusters, apresentamos nas figuras seguintes (figura 5.2; figura 5.3;

figura 5.4 e figura 5.5) as diferentes combinagdes possiveis de todas as familias, na

amostra em estudo e nas variaveis impacto econémico e impacto na estrutura familiar.

IDEF .

Discordo com o impacto Concordo com o impacto
IEDF O
Discorda Concorda

Figura 5.2 - Cluster 1: associagdo entre o IDEF e o IEDF

O cluster 1 inclui os participantes no estudo que concordaram com o impacto da doenca

ao nivel da estrutura familiar, discordando, contudo, do impacto ao nivel econdémico.

IDEF
Discordo com o impacto Concordo com o impacto
IEDF .
Discorda Concorda

Figura 5.3 - Cluster 2: associagdo entre o IDEF e o IEDF
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O cluster 2 inclui os participantes concordantes com o impacto da doenca ao nivel das

estruturas familiar e econdmica.

o

Discordo com o impacto Concordo com o impacto

©

Discorda Concorda

IDEF

IEDF

Figura 5.4 - Cluster 3: associagdo entre o IDEF e o IEDF
Analisados os dados da figura 5.3, verificdmos que, na amostra em estudo, as familias

que ndo manifestam sentir o impacto com a doenga no seu seio, ndo revelam também

qualquer tipo de impacto econdmico.

O

IDEF
Discordo com o impacto Concordo com o impacto
IEDF
Discorda Concorda

Figura 5.5 - Cluster 4: associagdo entre o IDEF e o IEDF

Na figura 5.5, verificamos que na amostra em estudo, as familias que ndo revelam

impacto com a doenca referem sentir impacto econémico

Em sintese da comparagao dos 4 clusters, podemos concluir que, na amostra em estudo,
todas as familias se agruparam nas diferentes possiveis combinagdes. O cluster 2
(33,6%) e o cluster 3 (33,6%) foram os mais representativos da amostra. Ambos os
clusters demonstram ainda que as varidveis “impacto da doenga na estrutura familiar” e

“impacto econdomico” estdo associadas.
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Para a andlise de associag@o entre o agrupamento por clusters do “impacto economico”
e as variaveis sociodemograficas, procedemos ao teste do qui-quadrado cujos resultados

se encontram descritos na tabela 5.16.

Tabela 5.16 - Agrupamento por clusters IEDF com as varidveis sociodemograficas,

notagdo social e suporte social

Numero de clusters

1 2 3 4 P
n % n % n % n %
Necessidades Nunca 11 47,8 10 233 | 33 76,7 8 42,1
apoio Poucas e algumas vezes 7 304| 19 442 8 18,6 8 42,1 <0,001
familia/amigos | Bastantes vezes e sempre | 5 21,7 | 14 32,6 2 4,7 3 15,8

Tipo de Familia nuclear e
Familia alargada 20 87,0 31 72,1 | 36 837 84,2 0,393

—
[o)}

Familia monoparental 3 13,0 12 279 7 16,3 3 15,8
Gastos Poucas e algumas vezes 7 30,4 3 7,0 19 442 5 26,3
econdémicos Bastantes vezes 8 348 | 12 279 14 32,6 3 15,8 0,001
na doeng¢a Sempre 8 348 | 28 65,1 10 23,3 11 57,9
Graffar Razoavel e reduzido 2 8,7 2 49 4 10,0 0 0,0 0.546
Bom e muito bom 21 91,3] 39 951 | 36 90,0 15 100,0 ’
ESSS Insatisfeitos suporte

social 12 522 29 674 15 34,9 12 63,2 0.018

Satisfeitos suporte social | 11 478 | 14 32,6 | 28 65,1 7 36,8

A tabela 5.16 revela que os clusters apresentam uma associacao estatisticamente signifi-
cativa entre as variaveis ‘“necessidades de apoio familia/amigos” (X?*=26,911; gl=6;
p=0,001), “gastos econdmicos com a doenga” (X*=22,702; gl=; p= <0,001), “suporte
social” (X*=10,062; g/=3; p= 0,018) e o “impacto econémico provocado pela doenca
oncoldgica da crianga”. Nas variaveis “tipo de familia” e “nota¢do social”, nos clusters
ndo se diferenciou qualquer tipo de associacdo estatisticamente significativa com o

“impacto economico”.

Concluimos que a hipotese 1 foi infirmada, ou seja, ndo existe associagdo entre o impac-
to da doenca oncoldgica da crianga na familia e a generalidade das caracteristicas socio-
demograficas. Encontramos relacdes de associacdo entre as dimensdes “gastos econdémi-
cos”, “necessidades de apoios familiares/amigos”, “impacto econémico na doenca” e o
impacto da doenga na estrutura familiar (IDEF). Verificamos ainda, uma associagdo
entre a “perda de rendimento”, os “gastos econdémicos com a doenga”, os “gastos com a

medicacdo mensal”, as “necessidades de apoios dos familiares/amigos”, o ‘“‘suporte

social”, o “impacto da doenca na estrutura familiar” e o “impacto econémico- (IEDF)”.
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No que concerne a hipdtese 2 - as familias com menor impacto da doenca oncologica
deverdo pertencer a uma classe social mais alta, apresentar uma maior funcionalidade
familiar e uma satisfacdo com o suporte social - a varidvel dependente “impacto da
doenga oncologica da crianca na familia” foi avaliada através dos valores de duas di-
mensdes do QAIDOF, IDEF (avalia o impacto da doenga na estrutura familiar) e a

IEDF (avalia o impacto econdmico da doenca na familia).

Impacto da doenca na estrutura familiar

Quanto a “nota¢do social” da familia, “funcionamento familiar”, “suporte social” e, tendo
como parametro, a hipdtese 2, partimos do pressuposto de que as familias com menor
impacto, na estrutura familiar, seriam oriundas da classe social mais elevada. Simultane-
amente as mesmas apresentavam niveis de percep¢do de funcionalidade familiar mais
altos, e mais altos niveis de satisfagdo com o suporte social atribuido. A varidvel depen-

dente “impacto da doenga na estrutura familiar” foi avaliada pela subescala IDEF.

Para testarmos a hipotese exposta, efectuamos o teste de qui-quadrado, na exploragdo da
ligacdo entre variaveis categdricas. Usamos, também, o t-test de Student para a analise

comparativa de médias dos dois grupos, com amostras independentes.

No que diz respeito a associacdo, entre os dois grupos, concordantes e discordantes com
o “impacto na estrutura familiar” e as variaveis “notacdo social”, “funcionalidade fami-
liar” e “suporte social”, estudamos o qui-quadrado, apresentando, na tabela 5.17, os

resultados respectivos.

Tabela 5.17 - Associacdo entre IDEF e as varidveis notacdo social, funcionalidade

familiar e suporte social

Impacto da doenca na estrutura familiar (IDEF)

Discordo Concordo
n % n % p
Graffar Reduzido e Razoavel 4 7,3 4 6,3 0.824
Bom e Muito Bom 51 92,7 60 63,8 ’
Apgar Familia com disfun¢@o acentuada 3 4,8 4 6,1
Familia com moderada disfungdo 10 16,1 14 21,2 0,706
Familia altamente funcional 49 79,0 48 72,7
ESSS Insatisfeitos suporte social 27 43,5 41 62,1 0.035
Satisfeitos suporte social 35 56,5 25 37,9 ’
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Pela analise dos resultados obtidos na tabela 5.17, pudemos constatar da existéncia de
uma unido significativa estatisticamente, entre a varidvel “suporte social” (X*=4,428;
gl=1;p=0,035) e o “impacto na estrutura familiar”. As varidveis “notagdo social” e

“funcionalidade familiar” ndo denotaram relacdo estaticamente significativa.

Observando os valores da tabela 5.17, verificAmos que as familias que denotam “impac-
to na estrutura familiar”, se encontram maioritariamente (62,1%) desagradadas com o
seu “apoio social” familiar. Por sua vez, a maioria das familias (92,7%), com “nivel
socioecondomico bom ¢ muito bom” e (79,0%) “altamente funcionais”, discordam do
“impacto da doenca na estrutura familiar”. Da leitura feita, conclui-se que as familias
representativas de um mais elevado nivel socioecondémico e mais funcionais revelam
menor impacto na sua constitui¢ao familiar.

Quanto a alteragdo das variaveis “funcionalidade familiar”, “nota¢do social” e “suporte
social”, a média foi calculada partindo da associagdo das respostas negativas (discordo
do impacto - correspondentes as opgdes de resposta 1 e 2 da escala de likert) com as
respostas positivas (concordo com o impacto - correspondentes as opcdes de resposta 3,
4 ¢ 5 da escala de likert). Procedémos ao estudo do “impacto da doenga na estrutura”,
em funcdo das familias que concordam/discordam das mesmas, através da analise do

teste de #-test de Student apresentado, seguidamente, na tabela 5.18.

Tabela 5.18 - Comparacdo da funcionalidade familiar, notagdo social e suporte social,

em funcdo de concordo/discordo do impacto na estrutura familiar

Impacto da doenca na estrutura familiar (IDEF) n Média DP p
Apgar Discordo com o impacto 62 2,74 0,54 0.454
Concordo com o impacto 66 2,67 0,59 ’
Graffar Discordo com o impacto 62 3,56 0,78 0.182
Concordo com o impacto 66 3,39 0,65 ’
ESSS Discordo com o impacto 62 54,05 10,11 0.049
Concordo com o impacto 66 50,48 10,16 ’

A tabela 5.18 visa a andlise da comparacdo das médias das varidveis: “funcionalidade
familiar”, “notacdo social”, “suporte social” e “impacto da doenca na estrutura famili-
ar”. Verificdmos, também, que na amostra em analise, a maioria das familias que con-
cordam com o “impacto na estrutura familiar” tém, em média, uma menor “funcionali-

dade familiar” (Média=2,67), comparativamente as que discordam do “impacto da
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doenca na estrutura familiar”. Em média as familias que concordam com o impacto sao
representativas de um nivel socioeconémico inferior (Média=3,39) em oposi¢do as que
discordam. Também as familias de menor impacto na estrutura familiar, revelam uma
satisfacdo inferior para com o seu “suporte social” e apresentando um valor médio

inferior (Média=50,48), comparativamente as que discordam.

Pela andlise dos valores obtidos, e consequente efeito da interacdo das trés variaveis:
“funcionalidade familiar”, “notagdo social” e “suporte social” com o “impacto da doen-
¢a na estrutura familiar”, verificou-se tdo somente uma associacdo meramente significa-

tiva do ponto de vista estatistico (t=1,988; g/=126; p=0,049) com o “suporte social”.

Impacto economico da doenca na familia

Na hipotese 2 — as familias com menor impacto da doenga oncoldgica serdo provenien-
tes de uma classe social elevada, com maior funcionalidade familiar e satisfagdo com o
suporte social superior. A variavel dependente, “impacto economico da doenca na fami-

lia” foi testada pelos valores da dimensao do QAIDOF - IEDF.

Para testarmos esta hipotese, realizdmos o teste de qui-quadrado, na associa¢ao dos dois
grupos que concordam e discordam com o impacto econémico, € as varidveis “funcio-

9 ¢

nalidade familiar”, “notagdo social” e “suporte social”, expostos na tabela 5.19.

Tabela 5.19 - Associagdo entre o impacto econdémico e as variaveis funcionalidade

familiar, notacdo social e suporte social

Impacto econémico da doenca oncoldgica da crianca na familia (IEDF)

Discorda Concorda
n % n % P

Apgar Familia com disfunco acentuada 5 7,6 2 3,2

Familia com moderada disfungéo 6 9,1 18 29,0 0,012

Familia altamente funcional 55 83,3 42 67,7
Graffar Razoavel e reduzido 6 9,5 2 3,6 0.279

Bom e muito bom 57 90,5 54 96,4 ’
ESSS Insatisfeitos suporte social 27 40,9 41 66,1 0.005

Satisfeito suporte social 39 59,1 21 33,9 ’
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Da analise dos resultados patentes na tabela 5.19, concluimos que a maioria das familias
“altamente funcionais” (83,3%) ndo mencionam o impacto econdémico, em oposi¢ao as

familias que se encontram “insatisfeitas com o seu suporte social” (66,1%).

Existe também uma associacdo estatisticamente significativa entre a “funcionalidade
familiar” (X*=8,012; g/=2; p= 0,012), o “suporte social” (X*=8,165; g/=2; p= 0,005) e o

“impacto econdmico provocado pela doenga”.

Concluindo: a hipdtese 2 foi infirmada. E relativamente ao “impacto econémico da
doenga”, verificou-se, apenas uma associagdo, so estatisticamente significativa, entre a

“funcionalidade familiar” e o “suporte social” das familias.

Impacto da doenca nos irméaos saudaveis

Na hipétese 3, o “impacto da doenga nos irmaos saudaveis” ¢ influenciado pelas vari-
aveis sociodemograficas e socioeconémicas sendo a variavel dependente “impacto da
doenga nos irmaos saudaveis” analisada através dos valores de uma das dimensdes do
QAIDOF. O IDIS avalia a percepcdo da familia no impacto da doenca nos irmaos

saudaveis.

Sobre as caracteristicas sociodemograficas, definidas na hipdtese 3, partimos do pressu-
posto da associacdo entre as variaveis independentes: “tipo de familia”, “nivel de instru-
¢do”, “numero de irmaos”, “lugar que a crianga ocupa na fratria”, “gastos econdmicos
com a doenga”, “notagdo social”, “funcionalidade familiar”, “suporte social” e “impacto
da doenga na familia”, com a varidvel dependente “percep¢ao da familia no impacto da

doenga oncolédgica nos irmaos saudaveis” (IDIS).

Para testarmos a hipodtese 3 aplicamos o teste de qui-quadrado (na associagdo entre
variaveis categodricas). Usamos, ainda, os testes de associagdo nas variaveis continuas
e o t-test de Student na comparacdo de médias entre dois grupos, com amostras inde-

pendentes.
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Quanto ao impacto da doenga nos irmaos saudaveis, distribuimos a amostra em analise
em dois grupos: os discordantes e os que concordantes com o impacto da doenga (ex-

posto no grafico 5.7)

M Discordo
M Concordo

Grafico 5.7 - Distribui¢do da amostra em dois grupos na IDIS

A amostra em estudo, conforme observavel no grafico 5.7 foi nos dois grupos supra
citados. Constatamos pois, pela leitura do grafico, que os participantes (55,4%) salien-

tam o impacto provocado pela doenga oncoldgica nos irmaos saudaveis.

Na analise da associacdo desses dois grupos e as varidveis sociodemograficas da fami-

lia, recorremos ao teste do qui-quadrado, apresentando os resultados na tabela 5.20.

Tabela 5.20 - Associacdo entre IDIS e as variaveis sociodemograficas da familia

Percepcio da familia sobre o impacto da doenc¢a oncoldgica nos irmaos saudaveis (EIDI)

Discordo Concordo
n % n % P
Tipo de Familia Familia nuclear e alargada 30 81,1 34 73,9 0.440
Familia monoparental 7 18,9 12 26,1 ’
Nivel de Instru¢iao Ensino Superior 7 18,9 5 10,9
Ensino secundario completo 11 29,7 9 19,6
Ensino secundario incompleto 14 37,8 22 47,8 0,386
Instrugdo primaria completa 5 13,5 10 21,7
Gastos econémicos com a doenca | Poucas e algumas vezes 11 26,7 7 15,2
Bastantes vezes 13 35,1 12 26,1 0,086
Sempre 13 35,1 27 58,7
Apgar Familia disfungdo acentuada 2 54 4 8,7
Familia moderada disfungdo 5 13,5 10 21,0 0,487
Familia altamente funcional 30 81,1 32 69,9
Graffar Reduzido e Razoavel 4 9,3 4 5,3 0398
Bom e Muito Bom 39 90,7 72 94,7 ’
Insatisfeito suporte social 15 40,5 30 65,2
ESSS Satisfeito suporte social 22 59,5 16 34,8 0,025
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Os resultados da tabela 5.20 patenteiam a percepcao das familias sobre o “impacto da
patologia oncologica nos irmaos saudéveis” e a pertinéncia das variaveis sociodemogra-

ficas e socioeconomicas das familias.

Pelos valores obtidos, inferimos que a maioria das “familias nucleares e alargadas”
(81,1%) evidenciam um menor “impacto da doenga nos irmaos saudaveis” relativamen-
te as “monoparentais”. O mesmo sucedendo com as “altamente funcionais”, onde
81,1% evidenciam um menor “impacto da doenca nos irmaos saudaveis”, comparativa-

mente as com “moderada/acentuada disfungao”.

Quanto ao “suporte social”, 59,5% das familias satisfeitas, reflectem um menor “impac-
to da doenca nos irmaos”. Mas e pelo contrario, quanto aos “gastos econdmicos com a
doenga”, as que denunciam mais “gastos econémicos” (58,7%), evidenciam um maior

impacto.

Da leitura dos resultados da tabela 5.20, inferimos existir uma associa¢ao estatistica-
mente consideravel entre a variavel “suporte social” (X*=5,031; g/=1; p=0,025), ¢ a
percepgao da familia quanto ao “impacto da doenca nos irmaos saudaveis”. As varia-
veis: “tipo de familia”, “nivel de instru¢do”, “gastos econdmicos com a doenga”,

“apgar” e “graffar”, sdo pouco significativas estatisticamente.

Na oscilagdo das variaveis: “grafar”, “apgar”, “suporte social”, “gastos econdémicos”
e “impacto na estrutura familiar”, a média das mesmas foi calculada através da associ-
acdo das respostas negativas: discordo do impacto (correspondentes as opg¢des de
resposta 1 e 2 da escala de likert) e das respostas positivas: concordo com o impacto
(correspondentes as opgdes de resposta 3, 4 e 5 da escala de likert). Para a percepcao
do “impacto da doenca nos irmaos saudaveis”, agimos em fun¢do das familias que
concordantes/discordantes, através da analise do teste de #-fest de Student a apresentar

na tabela 5.21.
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Tabela 5.21 - Comparagdo do graffar, apgar, suporte social, gastos econémicos, impac-

to na estrutura familiar em fun¢ao de concordo/discordo impacto nos irmaos saudaveis

Impacto da doenca oncoldgica
nos irmios saudaveis (IDIS) n Meédia DP p

Graffar Discordo 37 3,46 0,69 0.573

Concordo 46 3,37 0,74 ’
Apgar Discordo 37 2,76 0,55 0272

Concordo 46 2,61 0,65 ’
ESSS Discordo 37 55,57 10,65 0.009

Concordo 46 49,28 10,67 ’
Gastos econémicos Discordo 37 4,05 0,81
com a doenca Concordo 46 4,41 0,80 0,048
IDEF Discordo 37 50,19 10,48 0.003

Concordo 46 56,50 7,40 ’

Pelos resultados da tabela 5.21, verificamos que as familias que, maioritariamente,
concordam com o “impacto da doenga nos irmaos saudéaveis” revelam valores médios
de “notagdo social” inferiores (3,37vs3,46) e pertencem a um nivel socioeconémico
mais baixo. Constatdmos, ainda, que grande parte dos participantes em/no estudo e que
manifestam “impacto da doenca nos irmaos saudaveis”, revelam valores médios de
“funcionalidade familiar” inferiores (Média=2,61). Sdo familias de moderada ou acen-
tuada disfuncdo, comparativamente as discordantes do mesmo. Também a maioria das
familias concordantes com o “impacto nos irmaos saudaveis” reflectem (Média=49,28)

menor agrado com o seu “suporte social.

Quanto aos “gastos econdmicos”, as familias que revelam “impacto nos irmaos sauda-
veis” mostram (Média=4,41) mais “gastos econdmicos” do que as que discordam. A
relacdo entre o “impacto da doenga nos irmdos saudaveis” e o “impacto na estrutura
familiar”, patenteia que a maioria das familias que evidenciam “impacto nos irmaos”

refere, um maior “impacto na estrutura familiar” (56,50 vs 50,19).

Dos valores apresentados, concluimos pela existéncia de um diferencial significativo,
nos valores médios, entre as varidveis: “suporte social” (t=2,668; g/=81; p =0,009),
“gastos econoémicos” (t=-2,009; g/=81; p =0,048), “impacto na estrutura familiar” (t= -

3,210; g/=81; p=0,002) e entre os dois grupos do “IDIS”.

Na tabela 5.22 apresentdmos os testes para o estudo da associag@o entre o “impacto nos

irmaos saudaveis” e as variaveis sociodemograficas da familia.
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Tabela 5.22 - Matriz de correlagdo entre a EIDI e as variaveis sociodemograficas da familia

Tlporc!e Graffar Gastos economicos Nl}mefo Lugar que a crla.ng:a ESSS
Familia com a doeng¢a de irmaos ocupa na fratria
IDIS | 0,085 -0,017 0,242" 0,028 0,028 -0,246

**p <0.01; *p <0,05

Pela andlise das correlagdes entre a percep¢do do “impacto nos irmaos saudaveis” e
algumas varidveis sociodemograficas e socioecondmicas, avaliamos a magnitude das

associagdes.

Com base nos valores apresentados na tabela 5.22, constatimos a existéncia de uma
relacdo, estatisticamente significativa, entre as variaveis: “gastos econdmicos com a
doenga” (r = 0,242, p =0,027), “suporte social” (r=-0,246, p=0,025) e “impacto irmaos
saudaveis”. Quanto ao “suporte social” e a percepgdo das familias sobre o “impacto nos
irmaos saudaveis”, a relagdo entre as duas varidveis verifica-se no sentido inverso
D C e -
(quando uma aumenta, a outra diminui / quanto maior “suporte social” das familias,

menor “impacto nos irmaos saudaveis”).

Concluimos pois pela infirmagdo da hipdtese 3, logo pela ndo existéncia de associagdo
entre a percepcao das familias sobre o “impacto nos irmaos saudéaveis” e a generalidade
das caracteristicas sociodemograficas e econémicas da mesma, com excepcao da relagdo

entre: 0s “gastos economicos”, o “suporte social” e o “impacto na estrutura familiar”.

5.6 — Suporte social da familia

Relativamente as hipdteses 4 (o suporte social da familia da criangca com doenga onco-
logica associado as varidveis socioeconomicas) € 5 (as familias das criangas com doenca
oncologica e com maior suporte social deverdo apresentar uma maior funcionalidade
familiar, pertencer a uma classe social mais alta e registar um menor impacto da doen-
ca) a variavel dependente “suporte social” foi avaliada através dos valores da ESSS

(avalia percep¢ao da familia na satisfagdo com o suporte social).
No que se refere as variaveis socioecondmicas da familia, na hipdtese 4, o suporte social

da familia da crianga com doenga oncoldgica associado com as varidveis socioecondmi-

cas da familia - partindo do pressuposto que existe uma associagdo entre as variaveis
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independentes: “impacto econdmico”, “necessidade apoio de familia/amigos”, “gastos
com medicagdo”, “perda de rendimento familiar”, “impacto da doenca na estrutura

familiar” e “gastos econémicos”, com a variavel dependente - o “suporte social”.

No estudo da associagdo entre variaveis categdricas e para testar a hipotese 4, realiza-
mos o teste de qui-quadrado e na comparagdo de médias entre dois grupos com amostras

independentes servimo-nos do teste ¢-test de Student.

Relativamente a amostra, em investigacdo, resolvemos distribui-la em dois grupos: os

satisfeitos e insatisfeitos com o suporte social - apresentados no grafico 5.8.

ESSS

W insatisfeitos com suporte
p

social

m satisfeitos com suporte social

Grafico 5.8 - Distribui¢do da amostra em dois grupos na ESSS

No grafico 5.8 ¢ visivel a distribuicdo da amostra em dois grupos, de acordo com a
satisfagdo do seu suporte social. Através da leitura do mesmo, podemos constatar que

53% familias mostram satisfagdo com o mesmo.

Para a analise da associacdo dos dois grupos - insatisfeitos/satisfeitos com o “suporte
social”, e as varidveis: “impacto econdémico”, “necessidade apoio familia/amigos”,
“gastos com medicagdo”, “perda de rendimento”, “impacto na estrutura familiar” e
“gastos econdémicos”, procedemos ao estudo do teste de qui-quadrado bem como dos

seus niveis de significancia. A matriz dos resultados ¢ apresentada na tabela 5.23.
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Tabela 5.23 - Associacdo entre a ESSS e o impacto econémico, necessidade apoio

familia/amigos, gastos com medicacdo, perda de rendimento, IDEF e gastos econdmicos

ESSS
Insatisfeitos Satisfeitos
suporte social  suporte social
Discorda n 27 39
% 39,7 65,0
IEDF Concorda n 41 21 0,004
% 60,3 35,0
Nunca n 26 36
% 38,2 60,0
. . . . Poucas e algumas vezes | n 27 15
Necessidade apoio familia/amigos % 39.7 25.0 0,034
Bastantes vezes e sempre | n 15 9
% 22,1 15,0
Até 10 euros n 12 16
% 17,6 26,7
Gastos com medicag¢io 10 a 40 euros n 43 32 0421
% 63,2 53,3 ’
Mais de 50 euros n 13 12
% 19,1 20,0
Nunca n 16 12
% 23,5 20,0
Algumas vezes n 8 18 0.071
Perda de rendimento % 118 30.0 ’
Bastantes vezes n 15 8
% 22,1 13,3
Sempre n 29 22
% 42,6 36,7
Discordo com o impacto | n 27 35
% 39,7 58,3 0,027
IDEF Concordo com o impacto | n 41 25
% 60,3 41,7
Nao n 15 19
. % 22,1 31,7 0,152
Gastos econémicos com a doenca Sim " 33 21
% 77,9 68,3

Da leitura da tabela 5.23 constatimos que as familias satisfeitas com o seu suporte
social evidenciam menos “impacto economico” (65,0%) e auséncia de necessidade no
recurso ao “apoio de familiares e/ou amigos” (60,0%). Ao invés, a parte da amostra em
estudo que se refere insatisfeita com o “suporte social” que lhes ¢ fornecido, apresenta,
na sua maioria “impacto na estrutura familiar” (60,3%), “perda do rendimento” (42,6%)

e “gastos acrescidos com a doenga” (77,9%).
Com os valores obtidos, na tabela 5.23, concluimos pela existéncia de uma associagao,

estatisticamente significativa, entre o “suporte social” e as variaveis “impacto econdmi-

co” (X*=8,165; g/i=1; p=0,004), “necessidade de apoio familia/amigos” (X*=4,501; g/=1;
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p=0,034) e “impacto na estrutura familiar” (X?=4,428; g/=1; p=0,027). As varidveis:
“gastos com medicacdo”, “perda de rendimento”, “gastos econdmicos” nao sdo estatisti-
camente significativas.

Na variagdo das variaveis: “impacto na estrutura familiar”, “impacto econdmico”, “no-
tacdo social”, “idade da mae” e “idade do pai”, a média foi calculada com base na asso-
ciacdo das respostas negativas (discordo do impacto - que correspondem as opgdes de
resposta 1 e 2 da escala de /ikert) com as respostas positivas (concordo com o impacto -
que correspondem as opgdes de resposta 3, 4 e 5 da escala de likert). Para o “suporte

social”, agimos em funcdo das familias satisfeitas/insatisfeitas com o mesmo, através do

teste de t-test de Student, cujos resultados apresentamos na tabela 5.24.

Tabela 5.24 - Comparagao da IEDF, notacdo social, idade da mae e idade do pai em

funcdo da satisfacao/insatisfacdo do suporte social

Suporte Social (ESSS) n Média DP P
IDEF Insatisfeito suporte social 68 3,71 0,54 <0.001
Satisfeito suporte social 60 3,35 0,68 ’
IEDF Insatisfeito suporte social 68 3,16 0,97 0.088
Satisfeito suporte social 60 2,88 0,87 ?
Graffar Insatisfeito suporte social 68 3,35 0,69 0.038
Satisfeito suporte social 60 3,62 0,74 ’
Idade mae Insatisfeito suporte social 68 2,06 0,69 0336
Satisfeito suporte social 60 2,18 0,77 ’
Idade pai Insatisfeito suporte social 68 2,34 0,64 0.552
Satisfeito suporte social 60 2,42 0,74 ’

Pelos resultados, apresentados na tabela 5.24 verificAmos que a maioria das familias que
se encontram insatisfeitas com o seu “suporte social” apresentam um maior “impacto na
estrutura familiar”, sendo o seu valor médio superior (Média=3,71), comparativamente as
que se encontram satisfeitas com o “suporte social” (Média=3,35). Em relagdo ao “impac-
to econémico”, a maioria das familias insatisfeitas com o seu “suporte social” refere, um
maior “impacto econdémico” (Média=3,16), comparativamente as familias satisfeitas com
esse “suporte social” e tendo um menor “impacto econémico” (Média=2,88). De salientar

que os pais mais jovens se encontram mais insatisfeitos (2,06vs2,34).
Os resultados apresentados na tabela 5.24 mostram que existe uma associacao estatistica-
mente significativa entre as variaveis “impacto da doenca na estrutura familiar” (t=3,280;

gl=126; p <0,001), “notacdo social” (t=-2,094; g/=126; p=0,038) e o “suporte social”.

175



Concluimos pois que a hipotese 4 foi infirmada, dado ndo existir associacdo entre o
“suporte social das familias” e as varidveis socioecondmicas, a excep¢ao da associacdo
com as variaveis: “impacto econémico”, “necessidade de apoios familia/amigos”, “im-

pacto na estrutura familiar” e “notacdo social”.

Em relacdo a “funcionalidade familiar”, “notagdo social” e “impacto da doenga na
estrutura familiar” e tendo por base a hipdtese 5 — as familias das criangas com doenca
oncoldgica e maior suporte social deverdo: possuir uma maior funcionalidade familiar,
pertencer a uma classe social mais alta e apresentar um menor impacto da doenca na
familia - partindo da suposicdo de que as familias mais satisfeitas com o seu suporte

social, deverdo ser mais funcionais.

Para testarmos a hipdtese exposta, realizdmos os testes do tipo de associagdo entre as
variaveis “suporte social”, “impacto na estrutura familiar”, “notac¢do social” e “funcio-

nalidade familiar”, sendo os resultados apresentados na tabela 5.25.

Tabela 5.25 - Matriz de correlagdo entre o suporte social, o impacto na estrutura famili-

ar, a notacao social e a funcionalidade familiar

IEDF Graffar Apgar

ESSS -0,303** 0,279%* 0,423%*
**p <0.01; *p <0,05

Pretendemos estudar a associacdo entre o “suporte social” e as varidveis “impacto da/na
estrutura familiar”, “notag¢do social” e “funcionalidade familiar”, procedendo a anélise

das correlagdes.
Nos valores da tabela 5.25, verificAmos haver uma associacdo, estatisticamente significati-
va, entre as variaveis: “impacto na estrutura familiar” (r= 0,362, p =0,001), “notacdo soci-

al” (r=0,279, p=0,001), “funcionalidade familiar” (r=0,423, p <0,001) e “suporte social”.

Aceite a hipotese 5, verificdmos existir uma associacdo entre: “impacto na estrutura

familiar”, “notagdo social”, “funcionalidade familiar” e “suporte social”. Ao aumento
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do “suporte social” corresponde a diminuicdo do “impacto na estrutura familiar” e
simultaneamente ocorre um acréscimo da “funcionalidade familiar” com uma crianca

(com patologia oncoldgica) a seu cargo.

5.7 - Intervencdes dos enfermeiros no impacto da doenca

Para o estudo da hipotese 6, partimos da suposicdo de que existe associagdo entre a
percepcao dos participantes sobre a efectividade das intervengdes dos enfermeiros e as
caracteristicas sociodemograficas e familiares: “tipo de familia”, “nivel de instru¢ao dos
pais”, “habilita¢des literarias da mae”, “idade da mae”, “gastos econdémicos com a

9 e L

doenga”, “fase de diagnostico da crianga”, “lugar que a crianga ocupa na fratria”, “area

2 Ce 99 ¢¢

de residéncia”, “impacto na estrutura familiar”, “impacto da doen¢a nos irmaos”, “fun-

9% ¢

cionalidade familiar”, “notacdo social” e “suporte social”).

Realizamos, ainda, o teste de qui-quadrado para o estudo da associagdo entre as varia-
veis categdricas. Usamos testes de associagdo para o estudo entre as varidveis continuas
e o t-test de Student na comparagdo de médias entre dois grupos com amostras indepen-

dentes

A amostra em analise foi subdividida: os que concordam e os que discordam das inter-
vengdes de enfermagem na minimizacdo do impacto da doenca na familia, conforme

grafico 5.9.

MDiscorda
[ Concordz

Grafico 5.9 - Distribui¢do da amostra em dois grupos na PFIE
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No gréfico 5.9, verificdmos que maioria dos participantes no estudo (61,7%) concordam
que as diferentes intervengdes, desenvolvidas pelos enfermeiros, t€ém um contributo

expressivo na diminui¢cdo do impacto da doenga.

A mediana das familias que concordam com as intervencdes de enfermagem para mini-

mizar o impacto, foi de 3,6 (1,4-5,0), apresentando a “PFIE” um valor médio de 3,5.

Relativamente a variagdo das variaveis “PFIE”, “funcionalidade familiar”, “notacdo
social” e “suporte social”, a média foi calculada com base na associagdo das respostas
negativas (discordo do impacto -que correspondem as opcdes de resposta 1 e 2 da escala
de likert) com as respostas positivas (concordo com o impacto - que correspondem as
opcdes de resposta 3, 4 e 5 da escala de likert). Através da andlise do teste de t-test de
Student apresentado na tabela 5.26 procedemos ao estudo das “intervencgdes de enfer-
magem que diminuem o impacto”, em fun¢do de concordo/discordo das familias das

criangas com doenga oncologica.

Tabela 5.26 - Comparacdao de IDEF, Apgar, Grafar ¢ ESSS, em fun¢do de concor-

do/discordo do contributo das intervengdes de enfermagem

Intervencdes de Enfermagem
no Impacto da Doenca (PFIE) n Média DP p
IDEF Discorda 49 52,02 8,82 0302
Concorda 79 53,81 9,89 ?
Apgar Discorda 49 2,59 0,67 0.080
Concorda 79 2,77 0,48 ’
Graffar Discorda 49 3,49 0,68 0.871
Concorda 79 3,47 0,75 ’
ESSS Discorda 49 51,43 10,96 0.499
Concorda 79 52,70 9,83 ’

Os resultados da tabela 5.26 mostram que os membros das familias com valores médios
mais elevados de “intervencdes de enfermagem para minimizar o impacto da doenga”,
denotam maior “patologia na estrutura familiar” (Média=53,81), maior “funcionalidade

familiar” (Média=3,47) e maior insatisfagdo com o seu “suporte social” (Média=52,70).

E observavel, ainda, ndo existirem diferencas significativas entre os valores médios das
9% ¢

variaveis: “impacto na estrutura familiar”, “funcionalidade familiar”, “notagdo social” e

“suporte social”, entre os dois grupos.
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Na matriz seguidamente apresentada na tabela 5.27 ¢ elaborada a andlise das “interven-
¢oes de enfermagem que contribuem para minimizar o impacto da doenga”, segundo as

caracteristicas sociodemograficas.

Tabela 5.27 - Analise descritiva da PFIE segundo as caracteristicas sociodemograficas

da familia

Percepcio da familia sobre as Interven¢des de Enfermagem no Impacto da Doenca (PFIE)

Discorda Concorda Total
n % n % %

Tipo de Familia Familia nuclear e alargada 39 37,9 64 62,1 100
Familia monoparental 10 40,0 15 60,0 100

ESSS Insatisfeitos com o suporte social 26 35,6 47 64,4 100
Satisfeitos com o suporte social 23 41,8 32 58,2 100

Graffar Reduzido 3 37,5 5 62,5 100
Razoavel 21 35,0 39 65,0 100

Bom 23 45,1 28 54,9 100

Muito Bom 2 22,2 7 77,8 100

Apgar Total Familia com disfun¢@o acentuada 5 71,4 2 28,6 100
Familia com moderada disfun¢do 10 41,7 14 58,3 100

Familia altamente funcional 34 35,1 63 64,9 100

Fase da doenca Fase de diagnostico 0 0,0 1 100,0 100
Fase de tratamento 44 38,6 70 61,4 100

Fase de manutengdo 5 38,5 8 61,5 100

IDEF Discordo com o impacto 25 40,3 37 59,7 100
Concordo com o impacto 24 36,4 42 63,6 100

Gastos econémicos Poucas e algumas vezes 16 47,1 18 52,9 100
com a doenca Bastantes vezes 10 27,0 27 73,0 100
Sempre 23 40,4 34 59,6 100

Lugar que a crianc¢a | Filho unico 15 35,7 27 64,3 100
ocupa na fratria Mais velho 11 33,3 22 66,7 100
Filho entre outros 4 40,0 6 60,0 100

Filho mais novo 19 442 24 55,8 100

Area de residéncia Norte do Porto 23 41,8 32 58,2 100
Porto 23 38,3 37 61,7 100

Sul do Porto 3 23,1 10 76,9 100

Na tabela 5.27, verificamos que a maioria das familias: “nucleares e alargadas™ (62,1%),
insatisfeitas com o seu “suporte social” (64,4%), “altamente funcionais” (64,9%), cujas
criangas se encontram em “fase de tratamento da doenca oncoldgica” (61,4%), que
concordam com o “impacto na estrutura familiar” (63,6%), assinalam que as diferentes
“intervengdes realizadas pelos enfermeiros contribuem para minimizar o impacto pro-
vocado pela doenga da crianga”. Salienta-se, ainda e independentemente do ‘“nivel
socioecondmico”, dos diferentes “gastos acrescidos” que a doenca provoca na familia,
do “numero de filhos” e da “area de residéncia”, estas valorizam a importancia das

intervengdes de enfermagem para atenuar o impacto da doenga.
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No que concerne a associacdo dos dois grupos que concordam e discordam das “inter-

vengdes de enfermagem que contribuem para minimizar o impacto da doenga” e, as

variaveis sociodemograficas e socioeconémicas da familia, efectudmos o estudo de qui-

-quadrado com resultados apresentados na tabela 5.28.

Tabela 5.28 - Associacdo entre a PFIE e as variaveis sociodemograficas da familia

Percepcio da familia sobre as Interven¢des de Enfermagem no Impacto da Doenca (PFIE)

Discorda  Concorda p
Profissdo da mae Especialistas das actividades intelectuais e n 3 13
(cuidador principal) cientificas % 6,1 16,5
Técnicos de profissdes de nivel intermédio n 4 12
% 8,2 15,2
Trabalhadores de servigos pessoais, de n 26 35 0.245
protecgdo e seguranga e vendedores % 53,1 44,3 ’
Agricultores, trabalhadores qualificadosda | n 10 10
agricultura, da pesca e da floresta % 20,4 12,7
Trabalhadores qualificados da industria, n 6 9
construgdo e artifices % 12,2 11,4
Nivel de instruciio da mée | Ensino superior n 5 14
(cuidador principal) % 10,2 17,7
Ensino secundario completo n 14 21
% 28,6 26,6 0.501
Ensino secundario incompleto n 23 29 ’
% 46,9 36,7
Ensino basico n 7 15
% 14,3 19,0
Gastos econémicos Poucas e algumas vezes n 16 18
com a doenca % 32,7 22,8
Bastantes vezes n 10 27
% 20,4 34,2 0,202
Sempre n 23 34
% 46,9 43,0
Tipo de familia Familia nuclear e alargadas n 39 64
% 79,6 81,0
Familia monoparental n 10 15 0,508
% 20,4 19,0
IDEF Discordo com o impacto n 25 37
% 51,0 46,8
Concordo com o impacto n 24 42 0,390
% 49,0 53,2
Apgar Familia com disfun¢@o acentuada ;) | 3,2 2%5
Familia com moderada disfungao ;) 2&) 4 117‘}7 0,150
Familia altamente funcional ;) 63;,‘ 4 769?7
ESSS Insatisfeitos com o Suporte Social n 7 32
% 53,1 40,5 0.297
Satisfeitos com o Suporte Social " 23 32
% 46,9 40,5

Olhando para os resultados, apresentados na tabela 5.28, verificamos ndo existir uma

associagdo, estatisticamente significativa, entre a percep¢do da familia sobre as inter-
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vencdes de enfermagem, susceptiveis de contribuir para minimizar o impacto provocado
pela doenga da crianga, com as variaveis: “profissio da mae (cuidador principal) ”,

29 ¢

“nivel de instru¢do da mae (cuidador principal) ”, “gastos econdmicos”, “tipo de fami-

1' b 1Y

ia”, “impacto da estrutura familiar”, “funcionalidade familiar” e “suporte social ™.

Realizamos os testes do tipo de associagdo entre as “intervengdes de enfermagem no

impacto” e as variaveis sociodemograficas da familia, apresentados na tabela 5.29.

Tabela 5.29 - Matriz de correlagdo entre PFIE e as varidveis sociodemograficas da familia

Gastos Habilitacoes
economicos literarias da Nivel de
IDEF IDIS Apgar Graffar  ESSS com a doeng¢a mie Instrucio
PFIE 0,122 0,057 0,186  -0,024 0,196 -0,003 0,034 -0,160

**p <0.01; *p <0,05

Pela leitura dos valores da tabela 5.29, verificAmos haver uma associagao, esta estatisti-
camente significativa, entre a percepcdo da familia sobre as “intervenc¢des de enferma-
gem no impacto” e as varidveis “funcionalidade familiar” (r = 0,186, p =0,035) e “su-

porte social” (r=0,196 p= 0,026).

Observamos também que: o “impacto na estrutura familiar”, o “impacto da doenca nos
irmaos”, a “notagdo social” e os “gastos econémicos com a doenga”, ndo se correlacio-
nam com as intervengdes desenvolvidas pelos enfermeiros. As “habilitagdes literarias da
mae”, enquanto cuidador principal da crianca com doenca oncoldgica e o “nivel de

instrucao” também, ndo influenciam, estatisticamente, as intervenc¢des dos enfermeiros.

Concluimos que a hipotese 6 antes formulada — as intervencdes dos enfermeiros para
minimizar o impacto da doenga estdo associadas as variaveis sociodemograficas e soci-
oecondmicas da familia — foi infirmada dado que, apenas, as variaveis “funcionalidade
familiar” e “suporte social” apresentam uma associacdo, estatisticamente significativa,

com a percepc¢do da familia alusiva as “interven¢des de enfermagem no impacto”.
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5.8 - Factores preditivos do impacto da doenca na familia

Os factores preditivos do impacto da doenga oncologica da crianca na familia, (avaliado
a partir das dimensdes do QAIDOF) face as correlagdes, estatisticamente significativas,
levou-nos a questionar qual o valor preditivo das suas dimensdes (IDEF e IEDF), e de
algumas variaveis independentes (sociodemograficas, de apoio familiares e econdmi-

cas), através das seguintes hipdteses:

Hipbtese 7- as caracteristicas sociodemograficas das familias, o “suporte social”, as
“necessidades de apoio da familia/amigos™ e os “gastos econdémicos com a
doenga” sdo factores preditivos do “impacto da doenga oncoldgica da cri-

anca na estrutura familiar”;

Hipotese 8 - as caracteristicas sociodemograficas, socioecondomicas e as “necessidades
de apoio da familia/amigos” sdo factores preditivos do “impacto econdmi-

co da doencga oncologica da crianga na familia”.

Factores explicativos do impacto da doenca na estrutura

As caracteristicas sociodemograficas das familias, o “suporte social”, as “necessidades
de apoio da familia/amigos” e os “gastos economicos” sdo factores associados ao
“impacto da doenga na estrutura familiar”. A direc¢do e for¢a das correlagdes visiveis,
entre estas variaveis, incitou-nos a pesquisar o valor preditivo das varidveis indepen-
dentes (“necessidades apoio familia/amigos”, “area de residéncia”, “cuidador princi-
pal”, “tipo de familia”, “gastos com a doenga” e “suporte social”’) sobre o “impacto da
doenca oncolégica da crianga na ambiéncia familiar”. Assim, realizdmos um modelo
de regressdo logistica pelo método Enter, a seguir postado na tabela 5.30. Os resulta-
dos sdo apresentados como Odds Ratio (OR) e respectivos intervalos de confianca a
95%. A qualidade de ajustamento, do modelo de regressao logistica, foi avaliada pela

curva ROC. O modelo final apresentou uma area abaixo da curva de 80% (AUC=

0,76; p=<0,001).
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Tabela 5.30 - Modelo de regressao logistica do impacto da doenca na estrutura familiar

1C 95%

OR Inferior Superior p
Necessidade apoio familia/amigos
Nunca 1
Poucas e algumas vezes 2,620 1,090 6,297 0,031
Bastantes vezes e sempre 5,357 1,589 18,060 0,007
Tipo de familia
Familia nuclear ¢ alargada 1
Familia monoparental 1,125 0,388 3,264 0,828
Gastos econémicos na doenca
Nao 1
Sim 2,709 1,063 6,902 0,037
ESSS
Satisfeito 1
Insatisfeito 1,784 0,803 3,963 0,155
Mie cuidador principal
As vezes 1
Sempre 1,172 0,441 3,118 0,750
Area de residéncia
A norte do Porto 1
Porto 0,738 0,317 1,717 0,481
Sul do Porto 0,291 0,069 1,227 0,093

OR - odds ratio; IC 95% - intervalo de confianga

Na tabela 5.30, verificamos que os resultados, do modelo de regressao logistica, reve-
lam que as variaveis: “tipo de familia”, “suporte social”, “mde cuidador principal” e
“area de residéncia” ndo revelaram um efeito, estatisticamente significativo, sobre a

probabilidade de aumento ou diminui¢ao do impacto da doenga.

Na anélise de regressao, as variaveis “necessidades de apoio familia/amigos” na op¢ao
de resposta — poucas e algumas vezes - (p=0,031), “necessidades de apoio pela familia
e amigos” - bastantes vezes (p=0,007) e os “gastos econdomicos” (p=0,037) surgem,
com valor preditivo de “impacto da doenca na estrutura familiar” e estatisticamente

significativo.

E possivel constatar que o “impacto da doenga na estrutura familiar” foi, significativa-
mente, superior nas familias com “gastos econdomicos acrescidos durante a doenga”
(OR= 2,7; 1C95%=1,1 — 6.9), e nas que “necessitaram de apoio familia/amigos” (OR=
5,3, para a op¢ao de resposta - apoio sempre - ¢ OR= 2,6, para a opcdo de resposta -

algumas vezes).
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Assim, relativamente a hipotese 7 (as caracteristicas sociodemograficas das familias) o
“suporte social”, as “necessidades de apoio da familia/amigos” e os “gastos econdmicos
com a doenga” sdo factores explicativos do “impacto da doenga na estrutura familiar” —
donde, a hipotese foi revogada. Apenas as variaveis “necessidade de apoio fami-
lia/amigos” e “gastos economicos acrescidos com doenga”, demonstram predizer o
“impacto da doenca na estrutura familia”. Sublinhe-se a importancia da “necessidade de
apoio por parte de outros familiares e/ou amigos”, na diminuicdo do impacto que a

doenga provoca no seio familiar.

Factores preditivos do impacto economico da doenca

As caracteristicas sociodemograficas, socioecondmicas e as “necessidades de apoio da
familia/amigos” nas familias sdo factores preditivos do “impacto econémico da doen-
ca”, verificando-se que, face as correlagdes, estatisticamente significativas, obtidas
conforme acima transcrito, pretendemos conhecer o valor preditivo das varidveis inde-
pendentes (“necessidade apoio de familiares/amigos”, “gastos com medicacdo, gastos
com a doenga”, “algum dos pais continuou a trabalhar”, “perda de rendimento” e “tipo
de familia”) enquanto elementos protectores do “impacto econdmico da doenga oncolo-

gica da crianca na familia”.

Efectuou-se um modelo de regressdo logistica multifatorial, com o método Stpwise de
seleccdo das variaveis, e apresentado na tabela 5.31. Os resultados sdo apresentados
como Odds Ratio (OR) e respectivos intervalos de confianga a 95%. A qualidade de
ajustamento do modelo de regressdo logistica foi avaliada pela curva ROC. O modelo

final apresentou uma area debaixo da curva de 88% (AUC= 0,80; p <0,001).

184



Tabela 5.31 - Modelo de regressao logistica do impacto econémico da doenga na familia

1C 95%

OR Inferior Superior p
Necessidade apoio familia/amigos
Nunca 1
Poucas e algumas vezes 423 1,65 10,86 0,003
Bastantes vezes e sempre 3,76 1,18 11,93 0,025
Gasto com medicacio
Até 10 euros 1
10 a 40 euros 2,57 0,86 7,67 0,092
Mais de 50 euros 3,01 0,75 12,05 0,120
Gastos econémicos com doenca
Nao 1
Sim 3,49 1,24 9,81 0,018
Algum dos pais continuou a trabalhar
Nunca 1
Poucas vezes 1,24 0,13 11,74 0,850
Algumas vezes 0,91 0,18 4,56 0,911
Bastantes vezes 1,25 0,33 4,75 0,748
Sempre 0,90 0,32 2,55 0,839
Perda de rendimento
Nunca 1
Algumas e bastantes vezes 291 0,87 9,72 0,082
Sempre 3,43 1,06 11,13 0,040
Tipo de familia
Nuclear e alargada 1
Monoparental 1,65 0,55 4,97 0,373

OR - odds ratio; IC 95% - intervalo de confianga

Analisando a tabela 5.31 e a leitura dos resultados do modelo de regressdo logistica para
o “impacto econdmico da doenga na familia”, constatamos que as variaveis: “gastos
com a medica¢do”, “necessidade laboral de alguns pais” e “tipo de familia” ndo revela-
ram uma associacao, estatisticamente significativa, sobre a probabilidade de a doenca

provocar um “impacto econémico na familia”.

Verificamos ainda que, na andlise de regressao logistica realizada, as varidveis “neces-
sidades de apoio familia/amigos nas opgdes de resposta - poucas e algumas vezes
(p=0,003), e - bastantes vezes” (p=0,025), “gastos econdémicos” (p=0,018), “perda de
rendimento na opcao de resposta - sempre” (p=0,040), apresentaram um valor preditivo

de “impacto econdémico da doenga na familia”.

A andlise dos resultados obtidos na citada tabela permite-nos afirmar que o “impacto
economico da doenca oncologica da crianga na familia” foi, estatisticamente superior,
nas familias que “necessitaram de apoio familia/amigos” (nas opg¢des de resposta -

OR= 4,2 apoio sempre ¢ OR= 3,8-algumas vezes), “gastos econémicos acrescidos
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durante a doenga” (OR= 3,5; 1C95%=1,2 — 9,8) e nas familias que tiveram “sempre

perda de rendimento” familiar durante a doenca (OR= 3,4; IC95%=1,1 —11,1).

No que a hipdtese 8 concerne, as caracteristicas sociodemograficas, socioecondmicas e
“necessidades de apoio da familia/amigos”™ sdo factores explicativos do impacto econo-
mico da doenga oncolodgica, anulando esta hipotese. Apenas as varidveis “necessidade
de apoio familia/amigos”, “gastos econdémicos acrescidos com doenga” e “perda de
rendimento familiar”, tém “impacto econdmico”. Destaque-se, também, a pertinéncia da
y : . . o N
necessidade de apoio econdmico por parte de outros familiares e/ou amigos” e a con-

sequente “perda de rendimento familiar”.

5.9 - Discussao dos resultados

Neste capitulo evidenciaremos os resultados obtidos ao longo desta investigag¢do, con-
frontando-os com varios outros estudos recentes nacionais € internacionais. A inquietu-
de pessoal com que partimos para este estudo, ndo pode ser dissociada das nossas expe-
riéncia e vivéncia, enquanto enfermeira especialista em enfermagem de saude infantil e
pediatria e a exercer tais fungdes, na area da oncologia a cerca de quinze anos. A obser-
vacdo empirica de que o abrupto surgir de uma doenca oncoldgica na crianga, implica
uma reestruturagao total nos héabitos familiares, bem como a adaptacdo a toda uma nova
rotina, em que as exigéncias dos tratamentos da crianca passam a fazer parte do seu
quotidiano. Tal conjuntura motivou-nos para o aprofundamento do conhecimento dos

factores de impacto da doenga oncolodgica da crianga na familia.

O ponto de partida de tdo sensivel pesquisa nasceu da necessidade quer pessoal quer
profissional de contribuir para o desenvolvimento de boas praticas de enfermagem,

tendentes a minimizar, o mais possivel, o impacto de tal patologia na familia.

Integraremos, ainda, as nossas principais conclusdes, que nascidas da investigacao
elaborada a luz da fundamentagdo desenvolvida nos capitulos iniciais, da nossa interpre-
tacdo, também ela influenciada e fundamentada nos conhecimento que fomos cons-

truindo e alargando ao longo de todo este delicado percurso de investigagao.

Neste topico seguiremos a sequéncia da apresentagdo dos resultados.
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Caracteristicas da familia da crianca com doenca oncologica

Nas caracteristicas da amostra em estudo, constatamos que 80,5% das familias sdo
“nucleares e alargadas”. Estes dados vao de encontro ao estudo realizado por Santos e
Figueiredo (2013), integrando 130 familias de criangas com doenga oncologica e no

qual concluiu que estas familias eram, maioritariamente, nucleares.

A familia nuclear ¢ constituida pelos seus progenitores e filhos. A relagdo pai-filho pode
ser biologica, por parentesco por segundo casamento, ou por adop¢do. Os pais nio
precisam necessariamente de ser casados e nenhum outro parente compartilha o lar. A
familia alargada ¢ composta, pelo menos, por um ou dois progenitores € um ou mais

membros consanguineos ou nao, (Hockenberry, Wilson, & Inkelstein, M. 2006).

Os resultados evidenciaram que, na maioria das familias (79,7%), a mae ¢ o “principal
cuidador” da crianga com doenca oncologica. Tal como noutros estudos que salientam
que, na maioria das vezes, sdo as maes que abandonam os seus empregos para assumi-
rem o papel de cuidador e acompanharem a crianga ao longo dos seus tratamentos e
hospitalizagdes (Young, Dixon-Woods & Heney ,2002; Silva, Collet, Silva, Moura,
2010). A doenga impde fungdes distintas dentro do seio familiar, sendo que, para a mae,
o papel de cuidador da crianga com doenga oncologica assume-se como primordial,
levando, muitas vezes, ao seu afastamento do emprego. Os resultados obtidos sdo con-
cordantes com os de outros autores, apontando que nos pais se gera uma dualidade de
sentimentos entre o continuar a trabalhar para manter o sustento da familia, ou perma-
necer como cuidador da crianga doente, para além de terem de fornecer apoio emocional
e suporte social a esposa e filhos saudaveis (Beck, & Lopes., 2007; Kohlsdorf & Junior,

2012; Kohlsdorf & Junior,2010; Young et al., 2002).

No que concerne a “necessidade de redistribui¢do de papéis”, a maioria das familias
(47,6%) revelou ter sentido necessidade “bastantes vezes/sempre” de o realizar. Al-
guns estudos demonstram que o diagnostico de uma doenca oncoldgica pediatrica
altera o funcionamento familiar, levando a novas rotinas, a uma necessidade na redis-
tribuicao de papéis e a novas responsabilidades na dinamica familiar (Steffen & Cas-

toldi, 2006). A interac¢do e dindmica familiar passam a estar centradas na crianga, o
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que pode desencadear conflitos e dificuldades na reestruturacdo familiar, se o proces-

so de adaptacdo a doenga nao ocorrer (Pereira & Lopes, 2002; Teixeira, 2012).

Verificamos ainda que a maioria das familias (66,4%), perante a doenca oncoldgica da
crianga, considera ter sentido uma “consolidag¢do da sua relacdo conjugal”. Alguns estu-
dos evidenciam também estes resultados, sugerindo que os pais perante uma situacdo de
doenga vivenciam um fortalecimento da relacdo conjugal e familiar, gerando-se um au-
mento da coesdo familiar, melhoria na comunicac¢ao e confianga, atitudes mais positivas
em relacdo ao conjuge, em virtude do tempo que passam juntos e, nos cuidados a crianca
(Beltrao, Vasconcelos, & Pontes, 2007; Sloper, 2006; Brody e Simmons,2007). Outros
estudos salientam que a doenga pode trazer implicagdes na dinamica familiar e alterar o
seu funcionamento, que podem conduzir a alteragdes conjugais, ocorrendo separagdes €
divoércios, o que nao se verificou no nosso estudo. Os longos tratamentos e as frequentes
hospitalizagdes geram um desgaste emocional, conduzindo a uma sobrecarga no sistema
parental que, em muitos casos, ja estava desequilibrado, podendo levar os casais ao divor-
cio (Carneiro, 2010, Steffen & Castoldi 2006; Beck & Lopes, 2007).

No que respeita a “necessidade de se deslocarem ao hospital” para realizarem tratamen-
tos/consultas em ambulatdrio, constatamos que as familias se deslocam com ‘“bastante
frequéncia”. Assim, 44,5% das familias fazem-no em “dias alternados”, utilizando na
sua maioria o “transporte proprio” nessas deslocagdes (56,3%). Cerca de 36,8% das
familias gastam “10 a 20 euros” e 27,3% “gastam até 10 euros”. Apesar destes gastos,
verificou-se que 76,6% das familias ndo apresentavam qualquer tipo de comparti¢ao
com os transportes, suportando todos dos custos. As frequentes deslocacdes ao hospital
estdo associadas com as especificidades da doenca oncoldgica. Este facto ¢ evidenciado
pela cronicidade da doenca e a necessidade de recorrer regularmente a tratamentos em
contexto hospitalar por um periodo prolongado (Plano Nacional, 2001). Os tratamentos
oncolégicos da crianga envolvem longos periodos de hospitalizagdo, a realizacdo de
quimioterapia e radioterapia em regime de internamento ou de ambulatdrio, consultas de
vigilancia periddicas, com necessidades de deslocagdes ao hospital bastante frequentes.
Os resultados obtidos relativos as despesas com as deslocagdes ao hospital, corroboram
outros estudos, que salientam que os encargos econdmicos associados a patologia onco-

logica ndo se limitam apenas aos servigos de satde, prolongam-se também as suas
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familias. Estas incorrem em custos consideraveis durante o diagndstico, tratamento e no
acompanhamento da crianga. (Wagner, et al., 2004; Gordon, et al., 2007; Rossi, et al.,
2007; Sharp, et al., 2010). O maior impacto econémico da doenga na familia é decorren-

te dos gastos com transportes para deslocagdes ao hospital (Marinheiro, 2002).

Com o Despacho n°® 7861/2011, o transporte de doentes em ambulancias ficou restrito
aos casos de doenca comprovadamente incapacitante, o que veio agravar a situacdo
destas familias, fazendo com que tenham de se deslocar muitas vezes ou quase sempre
em transportes proprios. Alguns estudos mostram que os factores que mais contribuem
para o aumento das despesas das familias, estdo essencialmente relacionados com as

deslocagdes ao hospital (James et al., 2002; Eiser &Upton,2007; Miedema et al. ,2008).

Os resultados revelam que na maioria das familias (74,2%), um dos progenitores “continu-
ou a trabalhar”, o que vai de encontro a outras investigacdes que referem que 64% das maes
e 16% dos pais deixam o seu emprego apos conhecerem o diagnostico da crianca (James et
al., 2002). Cuidar da crianga torna-se de tal forma importante, que se assume como uma das
funcodes vitais da familia, levando um dos pais a abandonar o seu emprego para poder cuidar
da crianga doente (Lameiro, 2009; Silva, 2009). A saida do mercado de trabalho de um dos

progenitores ¢ uma decisdo importante, com repercussoes na familia (Silva, 2009).

Constatamos que a doenca oncologica provoca gastos no seio da familia, sendo que

99 ¢¢

44,5% tiveram “sempre” “gastos acrescidos” com a doenca e 28,9% manifestaram
“bastantes vezes”. Os resultados evidenciam que a doenga oncoldgica da crianca impli-
ca custos acrescidos, devido aos seus tratamentos e efeitos secundarios (Cooke & Phil-
pin, 2011). Comparando os resultados obtidos com outros investigadores (Ferreira, et
al., 2010; Pinto & Cruz, 2012; Stommel, ef al., 1993; Wagner, et al., 2004; Rossi, et al.,
2007), verificamos que a doenga oncoldgica conduz a custos acrescidos para a familia e,
consequentemente, a uma sobrecarga econdmica, o que fragiliza ainda mais as relagdes
familiares e gera conflitos nos seus membros. As familias no decurso da doenga supor-
tam custos directos e indirectos, relacionados com a mesma. Os custos directos relacio-
nam-se com as despesas associadas aos cuidados de saude, onde se incluem os trata-

mentos, a medicagdo e o follow-up. Por custos indirectos designam-se aqueles que sao

suportados pelas familias associados a reducdo da produtividade, onde se inclui dimi-
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nui¢do de rendimento mensal, despesas com a deslocacdo, aquisi¢do de produtos de
apoio e os custos associados aos cuidados assumidos pela familia (Pinto & Cruz, 2012;

Stommel, et al., 1993; Wagner, et al., 2004; Rossi, et al., 2007).

Realce-se ainda que, para fazer face a estes custos acrescidos provocados pela doenca
oncologica, verificamos que a maioria das familias (48,4%) “nunca” recorreram ao
“apoio econdmico de outros familiares/amigos”, apenas 32,8% recorreram ‘“‘pou-
cas/algumas vezes”. As frequentes hospitalizagdes e os constantes tratamentos em
ambulatério implicam uma alteragdo do contexto socioecondémico familiar, provocando
desequilibrio na dindmica familiar, que se pode repercutir nos cuidados a crian¢a doen-
te. O apoio instrumental dos familiares e/ou amigos corresponde a ajuda financeira e
disponibilizagdo de bens e recursos (Pedro, 2008). Os nossos resultados corroboram a
ideia de outros estudos que salientam que as familias t€m de mobilizar todas as suas
economias, necessitando, muitas vezes, de contrair empréstimos para fazer face as
despesas da doenca, ficando mesmo com dividas acumuladas ao longo do tratamento

(Miedema et al., 2008; Rossi et al., 2007; Dockerty et al., 2003).

No que respeita a “perda de rendimento familiar”, provocada pela doenga, constatamos
que 39,8% das familias sofreram uma “perda permanente”; 21,9% “nunca” tiveram
perda do rendimento familiar e os restantes sentiram essa perda ao longo do tratamento.
Os resultados relativamente a perda de rendimento provocado pela doenga sdo concor-
dantes com os de outros autores, relativamente ao facto de a doenga poder implicar uma
perda de rendimento mensal pelo cuidador, causando efeitos devastadores na dinamica
familiar, nomeadamente se essa for a tnica fonte de rendimento (Pinto & Cruz, 2012;

Miedema et al. 2008; James et al., 2002; Dockerty, et al., 2003).

No ambito dos “apoios existentes na sociedade”, as familias das criangas com doenga
oncoldgica podem usufruir de uma politica social de compensagdo de encargos financei-
ros, a bonificacdo, por deficiéncia, do subsidio familiar a criangas e jovens, e o subsidio
por assisténcia de terceira pessoa (Decreto lei n°133-B/1997). Os resultados do nosso
estudo revelam que a maioria das familias (82%) solicitaram apoios, tendo demorado

“dois ou mais meses” apos o conhecimento do diagndstico.
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Na amostra do nosso estudo verificdmos que as criangas com doenca oncologica se
situavam predominantemente na ‘“idade escolar” (36,7%) e na “adolescéncia” a
(33,6%), e pertenciam ao “sexo masculino” (43,8%). No que respeita a patologia diag-
nosticada, cerca de 82% das criangas tinham uma “doeng¢a hemato-oncolédgica” que, na
sua maioria, era uma “leucemia” (71,9%). Estes valores vao de encontro aos resultados
do RORENO, (2011) que refere que entre 1997 e 2006 foram diagnosticados 845 novos
de casos doengas oncologicas em criangas com menos de 15 anos na Regido Norte do
Pais. Destes, 475 (56,2%) ocorreram em criangas do sexo masculino, sendo os trés
principais tipos de tumores diagnosticados a leucemia (27%), tumores do sistema ner-
voso central (22%) e linfomas (14%). O grupo etario com maior incidéncia foi entre o

1° e 0s 4 anos, ao contrario dos resultados obtidos por nos.

No que concerne a “notagdo social”, constatamos que a maioria das familias pertencem
a uma “classe social média” (42,2%) e a uma “classe social alta” (39,1%). Os resultados
obtidos evidenciam que as familias de classe alta ¢ média tendem a ter melhores com-
portamentos de autocuidados. Desta forma, o estatuto social da familia estd fortemente

correlacionado com a saude da crianca (Hanson, 2005).

Em termos de “Apgar Familiar”, verificAmos que a maioria das familias se identificam
como “altamente funcionais” (75,8%). A dimensdo “adaptacdo” foi considerada “algu-
mas vezes” a mais satisfatoria (83,6%) e a dimensao “decisdo” foi considerada a menos
satisfatoria “algumas vezes” (55,5%). Os resultados deste estudo evidenciam niveis de
funcionalidade familiar elevados, tal como refere Teixeira (2012), em que, a forma
como a familia enfrenta o processo de doenga depende das implicagdes que o impacto
da mesma causa em cada um dos seus membros ¢ do modo como estes se organizam.
Assim, parece ser necessaria uma readequagdo familiar para que todos os membros
passem a desempenhar tarefas e a assumir papéis de modo a permitir o bom funciona-
mento do sistema familiar, demonstrando também uma boa adapta¢do a doenga. O
(dis)funcionamento familiar representa uma das areas mais importantes de stress para as
familias que lidam com a doencga oncoldgica, sendo apenas superado pela doenca em si.
O modo como a adaptagdo familiar & doenga ocorre, determina a classificagdo do siste-
ma familiar em funcional ou disfuncional (Santos et al., 2012). De realgar que, a familia

terda de mobilizar e desenvolver recursos que lhe permitam adquirir novas competéncias,
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com o0 objectivo de cuidar da crianca doente, passando assim por uma sucessdo de
acontecimentos que exigem estratégias adaptativas num curto espago de tempo (Silva et

al., 2002; Silva, 2009).

No que diz respeito ao “suporte social”, verificAmos que a maioria das familias se reve-
lam satisfeitas (53%). A dimensao “intimidade” foi aquela em que as familias percepci-
onaram um suporte social mais elevado (15,9) e a dimensdo “actividades sociais” com
um suporte social mais baixo (8,7). Os resultados obtidos, no que concerne ao suporte
social, corroboram a ideia de que a familia ¢ uma entidade que dé apoio a crianga doen-
te, mas que simultaneamente, precisa de ser apoiada, assumindo desta forma o suporte
social um papel importante na saide. Relativamente a vida social, estas familias, ficam
gravemente afectadas, manifestando uma diminuicao/insatisfagdo com as suas activida-
des sociais. A crianca e a sua doenga passam a determinar o destino e o tipo de activida-
des de lazer de toda a familia (Cohn, Goodenough, Foreman, & Suneson, 2003). Tam-
bém noutros estudos se concluiu que, a vida social da familia fica determinada pela

doenga da crianca e pelas suas necessidades (Steffen & Castoldi, 2006).

Impacto da doenca oncologica na Familia

Relativamente a relagdo entre o impacto da doenca oncoldgica da crianca na familia e a
generalidade das caracteristicas sociodemograficas, verificdimos que a sua associacdo

era nula, levando-nos a decidir pela revogacao das hipoteses.

Para uma melhor compreensdo dos resultados obtidos bem como por uma questdo de
coeréncia metodoldgica, seguiremos a ordem de apresentacdao das hipoteses, no que ao
impacto da doenga na estrutura familiar e ao impacto econdémico da doenga na familia

concerne.

No que se refere ao “impacto na estrutura familiar”, alguns estudos apontam para o
facto de o apoio de familiares e amigos constituir uma ajuda relevante para as familias,
no sentido que nos momentos de maior cansago e desespero, sdo eles que assumem o
cuidado da crianga (Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2002). Silva (2008) amplia esta

tese ao considerar que as pessoas aguardam, quase sempre, pelo apoio da familia alar-
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gada, quer a nivel financeiro, quer como cuidadores dos filhos saudaveis. Estes dados
apontam para a necessidade da disponibilizagdo de apoios por parte dos familia-

res/amigos tendentes & minimizagao do impacto da doenca na familia.

No que se reporta aos “gastos econémicos” acrescidos no “impacto da doenga na estru-
tura familiar”, este achado vai de encontro aos resultados obtidos por outros investiga-
dores, que referem que a doenga oncoldgica conduz a custos extras na familia e, conse-
quentemente, a uma sobrecarga econdémica, o que constitui um factor de stress no siste-
ma familiar (Ferreira, Dupas, Costa, & Sanches, 2010). De referir ainda que, no caso
concreto do “impacto econdémico”, evidenciou-se que as familias com maior sobrecarga
econdmica provocada pela doencga se encontram mais fragilizadas nas relagdes e mais
propensas a conflitos entre os seus membros, uma vez que as dificuldades econdmicas
enfrentadas tornam as experiéncias de vivenciar a doenga um processo ainda mais dolo-

roso (Ferreira, et al., 2010; Silva, et al., 2010).

Constatamos que as familias com menor “impacto da doenca na sua estrutura familiar”
apresentavam, de forma significativa, uma maior satisfacdo com o seu “suporte social”.
Os resultados permitem-nos referir que o suporte social tem um papel de mediador
importante nestas familias funcionando ndo s6 como amortecedor do impacto do stress,
mas também como um recurso na resolucdo de problemas que culminam em stress
diminuido, contribuindo para a minimizagdo do impacto da doenca no funcionamento
familiar (Almeida & Sampaio, 2006). O suporte social funciona como um recurso de
coping, que contribui para o ajustamento e adaptagdo as situacdes stressantes, auxilian-
do na resposta a necessidades especiais, especialmente as que dizem respeito ao funcio-

namento familiar (Almeida, & Sampaio, 2006).

Outros estudos realcam que a satisfagdao da familia com o suporte social, nomeadamente
o relacionamento interpessoal (familia, amigos, vizinhos e intimidade), tem um papel
determinante na resisténcia psicoldgica ao stress da doenca, ajudando as pessoas a
lidarem com as solicitagdes que emergem da propria doenga e com todas as alteracdes

que ocorrem na dindmica familiar (Santos, et al., 2003; Pedro, 2008).
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Face a estes resultados, pareceu-nos valioso explorar, também o efeito do “suporte

social” da familia da crianga com doenga oncoldgica, nas varidveis socioeconomicas.

No ambito do “suporte social” ja observamos que, quanto maior o suporte social dispo-
nibilizado as familias das criangas com patologia oncoldgica, menor serd o seu “impacto
econémico”. Os dados evidenciam que o “suporte social” representa um contributo
fundamental nas familias, nomeadamente a nivel instrumental e na diminui¢do do “im-
pacto econémico”. Relativamente ao impacto econémico Pedro (2008) considera que a
doenga oncoldgica da crianga, pelos seus tratamentos e frequentes hospitalizagdes,
provoca alteragdes no contexto socioecondomico da familia, conduzindo a altera¢des no
funcionamento familiar as quais se podem repercutir nos cuidados que sdo prestados a
crianga. Neste contexto, a familia vai, forcosamente, necessitar de apoio instrumental,

ajuda financeira e disponibilizacdo de bens e recursos.

Ao nivel do “impacto da doenga na estrutura familia”, como ja mencionamos anterior-
mente, as familias com “maior impacto econémico” encontram-se mais fragilizadas, ou
seja, apresentam maior “impacto na sua estrutura familiar”’. Estes dados foram mais
uma vez consistentes, reforcando a ideia que a doenga provoca alteracdes na familia ao
nivel do seu funcionamento familiar e econdmico, tendo esta de se reestruturar para
fazer face a doenga da crianga, a0 mesmo tempo que tém que se reorganizar economi-

camente, (Silva, Collet, Silva, & Moura, 2010).

Relativamente a “perda de rendimento”, os resultados encontrados corroboram a ideia de
que a maioria dos pais abandonam o seu emprego, com o objectivo de cuidar da crianca
doente, o que torna as familias ainda mais vulneraveis pela sobrecarga econémica. (Fer-

reira, et al., 2010; Limburg, et al., 2008; James et al., 2002; Eiser &Upton, 2007).

A relagdo entre o “impacto econémico da doenga” e os “gastos acrescidos” com a mes-
ma, pode estar associada as necessidades que emergem durante os tratamentos. Estudos
evidenciam estes dados, ao considerarem que as restrigdes impostas pela doenca, bem
como as tentativas em satisfazer todos os desejos da crianga, implicam uma sobrecarga
econdémica para a familia (Wagner, et al., 2004; Barr, et al., 2004; Rossi, et al., 2007

Sharp, et al., 2010). Outros situagdes afectardo as familias ao nivel econdmico, condu-
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zindo a custos extras e a uma sobrecarga financeira, tais como o aumento das despesas
relacionadas com o numero de deslocagdes ao hospital, despesas com os tratamentos,
aumento do numero de refei¢des fora de casa durante as deslocacdes ao hospital, a
incapacidade de recurso a subsidios, aquisicdo de material informadtico e tecnologico
para diminuir a distancia entre a ciranca ¢ familia (Miedema et al. 2008, Neil-Urban &

Jones, 2002, Soares, 2013).

No caso das “necessidades de apoio prestados pelos familiares e amigos”, constatdmos
que as familias com “menor impacto econdémico” apresentam menores necessidades
desse apoio, o que sugere que esta necessidade ¢ altamente reconhecida pelos
familiares e amigos das familias das criangas, disponibilizado-lhes os recursos
necessarios para fazer face ao impacto econdémico da doenca (Kerr, Harrison, Mede-

ves, & Tranmer; 2004).

Ainda, no que se refere ao “impacto econdémico”, verificamos que estd significativa-
mente associado aos “gastos com a medicagdo”. Neste sentido, compreendemos que as
politicas de contengdo financeira que vivemos na actualidade implicaram uma restrutu-
racdo no sistema de comparticipacdo dos medicamentos, deixando alguns de ser com-
participados e outros de ser fornecidos pelas instituigdes, tendo assim de ser adquiridos
pelas familias (Despacho n® 7861/2011). A par do nosso estudo, outras investigagdes
referem que as familias, no decurso da doenga/e ou percurso terapéutico tém de suportar
custos relacionados com despesas de medicagdo (Miedema et al.,2008; Pinto & Cruz,

2012; James et al., 2002).

Constatadmos que ndo existe uma associa¢do entre o “impacto econdémico da doenca nas
familias das criangas com doenga oncoldgica” e a sua “classe social”. Apesar deste
resultado ndo se ter evidenciado no nosso estudo, outras investigagdes indicam que o
nivel socioecondmico esta fortemente correlacionado com a satde da familia, quanto
mais elevado for o nivel socioecondmico da familia, melhores serdo as suas condigdes
de vida, melhores serdo os seus acessos aos servigos de saude, quer a nivel preventivo,
quer a nivel terapéutico (Hanson, 2005). Porém, este resultado ndo foi evidenciado no
nosso estudo, uma vez que as doencas oncoldgicas pediatricas ndo sdo passiveis de

prevenir e todas elas sdo tratadas ao nivel do sistema nacional de satde.
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No entanto, verificAmos uma associag@o significativa entre o “impacto economico da
doenca”, a “funcionalidade familiar” e o “suporte social” das familias. No que diz res-
peito ao “suporte social”, ja referimos, anteriormente, estudos que corroboram esta
associacdo. Mas pretendemos evidenciar a sua importancia junto destas familias com o

objectivo de diminuir o impacto econdémico provocado por esta patologia.

No caso concreto da “funcionalidade familiar”, constatamos que as familias que evidenci-
aram menor “impacto econdmico” eram provenientes de “familias altamente funcionais”.
Tendo por base a teoria geral dos sistemas, nada acontece isoladamente e algo que afecte
um dos componentes, afecta todos os outros, causa impacto sobre todos os outros mem-
bros desse sistema. Esta teoria adapta-se a perspectiva de “funcionalidade familiar” (An-
drade & Martins, 2011). Este aspecto alude a outra questdo da funcionalidade familiar, ou
seja, a doenca, desencadeia um desequilibrio, mudangas na rotina familiar, abandono do
trabalho, das actividades sociais, afastamento dos amigos e familiares, com consequente
impacto econémico, social e emocional (Dibai & Cade, 2009). Na perspectiva de Teixei-
ra, (2012) as familias enfrentam muitas questdes relacionadas com a doenga e os seus
tratamentos, incluindo encargos financeiros acrescidos, o que se reflecte nas interacgdes
familiares. Os dados corroboram ainda a ideia de que os efeitos financeiros da hospitali-

zacdo da crianga dificultam as vivéncias da familia (Sousa, 2013).

A doenga oncoldgica da crianga implica que a familia adquira novas competéncias que
lhe permite adaptar-se, o que pressupde mudancas de comportamentos, interrup¢des na
actividade profissional, acréscimos e dificuldades econémicas, bem como dificuldades

nas relagdes interpessoais (Pereira & Lopes, 2005).

No que se refere ao “impacto da doenga oncoldgica nos irmaos saudaveis” ndo parece
ser afectado pela generalidade das caracteristicas sociodemogréficas e econdmicas da
familia. Por seu lado, as varidveis “gastos econémicos com a doenga”, “suporte social”
e “impacto na estrutura familiar” parecem afectar esse mesmo impacto. Estes dados
corroboram os achados de Opperman & Alant (2003), de que a adaptagao dos irmaos
saudaveis a doenga pode ser facilitada quando estes sdo oriundos de familias alargadas e

pertencem a familias com um nivel socioecondmico mais elevado. Contudo, outros

estudos tém revelado que neste tipo de patologia, face aos gastos econdmicos acrescidos
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com a mesma, os recursos financeiros podem ser orientados para a crianga doente, ndo
havendo apenas uma reducao nas actividades normais da familia, mas também nos itens

pessoais para as outras criangas (Brown-Hellsten, 2006).

O teste desta hipotese evidenciou ainda que as familias com menor “impacto da doenca
nos irmaos saudaveis” apresentam uma maior satisfagdo com o “suporte social”. Em
termos de “suporte social”, os pais delegam os cuidados dos irmaos saudaveis a outras
pessoas e que hd uma redugdo da disponibilidade da atengdo aos irmaos saudaveis, uma
vez que as criangas doentes realizam tratamentos em centros hospitalares afastados do
domicilio, necessitando de cuidados parentais, o que implica que os irmdos fiquem
entregues aos cuidados de outros familiares ou amigos (Brown-Hellsten,2006;

Kohlsdorf &Junior,2010).

Opperman e Alant (2003) concluiram que os irmaos influenciam-se mutuamente, tendo
um forte impacto na dindmica e funcionamento familiar. Nesta perspectiva, quanto
maior for o impacto da doenga oncologica nos irmaos saudaveis, maior sera o impacto
na estrutura familiar. As separacdes familiares e alteragdes de rotinas que os irmaos
vivenciam, podem originar uma diminui¢do do contacto social com os pais, 0 que pode
resultar em poucas oportunidades para estabelecer processos comunicacionais que como

sabemos podem ser facilitadores do funcionamento familiar (Barrera, et al., 2003).

Suporte Social

O “suporte social” das familias estd significativamente, relacionado com o “impacto
econémico”, as “necessidades de apoio familiares/amigos”, o “impacto na estrutura
familiar” e a “notagdo social” da familia. No ambito do” impacto na estrutura familiar”,
esta variavel foi ja, discutida. Mas importa, mais uma vez, destacar a sua relevancia,
pois quanto maior for a satisfagdo com o suporte social das familias das criangas com

doenca oncoldgica, menor serd o impacto da mesma.
Relativamente ao “impacto econémico provocado pela doenga”, como ja evidenciamos

anteriormente, a familia vai necessitar de apoio instrumental, ajuda financeira e dispo-

nibiliza¢do de bens de recursos para fazer face a propria doenga (Pedro, 2008).
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A nivel desta hip6tese, constatamos ainda que as familias que se encontram satisfeitas
com o seu “suporte social”’ ndo apresentam ‘“necessidades de apoio dos familia-
res/amigos”. Este resultado parece ir de encontro a definicdo de satisfagdo com o supor-
te social, que tem por base um julgamento pessoal sobre as necessidades de suporte, o
que cada um recebe para as satisfazer, bem como o custo estimado desse apoio, medi-
ando assim as relagdes entre o stress percebido e os resultados em satde (Santos, 2003).
A satisfacdo com o suporte social leva as familias a sentirem-se valorizadas e integradas
numa rede de comunicagdes e obrigacdes mutuas, onde podem encontrar recursos adap-

tados as suas necessidades (Wright & Leahey, 2002).

Em relagdo a “notagdo social” da familia, estudos apontam para o facto de que o “nivel
socioeconomico da familia” ¢ um dos factores que mais influéncia o apoio e a percep-
¢do da qualidade deste apoio recebido pela familia (Sanchez, Andrade, Dupas, & Costa,
2010). Walsh (2007) verificou que os baixos recursos socioeconémicos a que as fami-
lias, de classes mais baixas estdo expostas, constituem factores significativos de impacto
e cuja capacidade de superagdo pode ser, em larga medida, fortalecida mediante o apoio

conjunto do agregado familiar.

Na maioria dos paises industrializados, existe uma forte associacdo entre a classe social
e a doenga oncoldgica, pois as familias com recursos econdmicos mais elevados t€ém um
melhor acesso aos cuidados de saude e a um conjunto de profissionais de satude, anteci-
pando e satisfazendo as necessidades (Opperman & Alant, 2003). Outro estudo, realiza-
do com familias de criancas com doenga oncoldgica corrobora esta ideia, no sentido em
que refere que as familias com um nivel socioecondémico mais elevado se encontram
mais satisfeitas com o suporte social que lhes é fornecido (Marques, Aratjo, & S4,
2012). No entanto, encontramos pouco estudos que analisem a situagdo econdémica das
familias a luz da satisfacdo com o suporte social. Esta evidéncia resulta de o receio dos

profissionais inquirirem as familias sobre os seus rendimentos (Walsh, 2005).

Mediante os resultados obtidos na hipotese anterior, antecipamo-nos ao verificar a
existéncia de uma associacao significativa entre o suporte social das familias das crian-
cas com doenga oncoldgica e a funcionalidade familiar, nota¢do social e o impacto na

doenca na estrutura familiar.
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Os resultados obtidos foram consistentes evidenciando que as familias das criangas com
doenga oncologica, com maior “suporte social”, conseguem “maior funcionalidade
familiar”, pertencem a uma “classe social elevada” e apresentam um menor “impacto na

estrutura familiar”. Esta hipotese foi corroborada.

No que se refere as varidveis “notag¢do social” e impacto da doen¢a na estrutura, os
resultados comprovam o ja discutido anteriormente. Importa, uma vez mais, salientar a
importancia da satisfacdo com o “suporte social” no “nivel socioeconémico das fami-

lias”, bem como no “impacto na estrutura familiar”.

Ao nivel da “funcionalidade familiar”, para além de surgirem na familia novas rotinas
com a doenga oncoldgica da crianca, verifica-se também impacto da doenga nos padrdes
comunicacionais e na redistribuicdo de papéis, sendo que uma forte coesdo na familia
facilita a comunicacdo entre os seus membros, o que suscita um maior nivel de partilha
(Pereira & Lopes, 2002; Gomes, et al., 2004). Os resultados corroboram a ideia de que
as familias das criangas com doenca oncoldgica altamente funcionais sdo as que apre-
sentam maior satisfagdo com o seu suporte social (Marques, Aratjo & Sa, 2012a). Estas

familias tendem a ficar mais unidas e coesas.

Intervencoes de enfermagem no impacto da doenc¢a na familia

Constatdmos ndo existir relacdo entre as “intervencdes de enfermagem que contribuem
para minimizar o impacto da doenca” e a generalidade das caracteristicas sociodemo-

graficas e economicas das familias.

Podemos afirmar que os enfermeiros sdo vistos pelas familias como um recurso detentor
de informagdo e como educadores (Soares, 2013), independentemente das caracteristicas
sociodemograficas e economicas de cada familia. No entanto, os resultados obtidos per-
mitiram-nos verificar uma associa¢do entre as intervengdes de enfermagem, a “funciona-
lidade familiar” e o “suporte social”. As familias altamente funcionais apresentam uma
maior percepgao que as intervengdes de enfermagem contribuem para minimizar o impac-
to da doenca. Estes resultados sdo consonantes com o conceito de enfermagem de familia,

que tem como proposito promover, manter e restaurar a saude da familia, preocupando-se
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com as interacgdes entre a familia e a sociedade, e entre a familia e cada um dos seus
membros (Hanson, 2005), ou seja, ajudar a familia a compreender as mudangas que a
doenga provoca no funcionamento familiar. A identificagdo e o planeamento das inter-
vencgdes de enfermagem deve estar direccionado de forma a reflectir a familia como
unidade de cuidado da crianga, tendo por base o seu contexto e funcionamento familiar
(Pedro, 2008; Moreira, 2007). Ao nivel do funcionamento familiar, estudos revelam que
uma forte coesdo familiar facilita a comunicag@o entre os seus membros € os enfermeiros,
nomeadamente os enfermeiros de familia, sendo que as familias se tornam mais flexiveis

e coesas (Gomes, et al., 2004; Saltzman, et al., 2013; Bielemann, 2002; Riper, 2007).

No que se reporta, ainda, ao “suporte social”, mais uma vez realgamos a importancia da
enfermagem de familia, cujo objectivo das equipas multidisciplinares ¢ ajudar as fami-
lias a conservarem a sua unidade e funcionarem a um nivel maximo, envolvendo e auto
responsabilizando a familia nos cuidados a crianga, na valoriza¢ao do autocuidado e das

redes de apoio, diminuindo assim o impacto da doenca (Marinheiro, 2002).

As familias que revelaram maior suporte social apresentam uma maior percepcao das
intervengdes de enfermagem que contribuem para minimizar o impacto da doenca.
Neste sentido, os resultados sugerem que os enfermeiros, encontram-se numa posicao
privilegiada para avaliar o sistema de suporte interno e externo das familias (Peixoto &
Santos, 2009). O que corrobora estudos de outros autores (McCubbin, Balling, Peggy,
Frierdich, & Bryne 2002), no qual elencam que o suporte social demonstrado pelos
profissionais de saude e pelos membros da familia aumenta os niveis de resiliéncia das
familias das criancas com doenga oncologica. Outros estudos apontam a utilizacdo de
estratégias focalizadas no problema, por parte do enfermeiro de familia, que envolvam a
transmissdo de informagdo sobre a doenga e o tratamento, ajudam a familia na forma
como lidam com a doenga oncolégica, tornando-a mais resiliente, a0 mesmo tempo que

lhe aumentam o seu suporte social (Kohlsdorf & Junior, 2009).

Factores de impacto da doenca oncolégica na familia

Os resultados da andlise de regressdo sugerem que o “impacto da doenga na estrutura

familiar” estd sobretudo associado as “necessidades de apoio da familia/amigo” e aos
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“gastos econdmicos com a doenga”. Apesar destas variaveis terem sidos discutidas nas
hipoteses anteriores, evidenciamos a sua importancia pelo seu efeito como factores
preditores do impacto da doenca na estrutura familiar. No dmbito das “necessidades de
apoio da familia/amigo™ salientamos que estas surgem associadas a necessidade de
suporte social por parte da familia. Resultados de outros estudos apontam para a impor-
tancia do apoio da familia alargada e dos amigos, no cuidado a crianga doente ou aos
irmaos saudaveis (Silva, et al, 2002; Silva, 2008). O sistema de apoio social tem um
importante papel na vida destas familias. Alguns estudos apontam que, perante a doenca
oncologica da crianga, os diferentes elementos da familia e amigos aproximam-se, para
responderem as exigéncias de cuidar do membro doente e as necessidades afectivas de
cada um. No entanto, outros familiares e amigos afastam-se por ndo saberem como lidar
com a situagdo e com o sofrimento que esta implica (Silva, Pires, Gongalves, & Moura,
2002). As frequentes hospitalizagdes conduzem a um distanciamento geografico entre
os membros da familia, o que reduz a rede de suporte social e aumenta as necessidades
de apoio das familias (Kohlsdorf & Junior, 2010). Por outro lado, a imunossupressao da
crianga, que advém da doenga e dos tratamentos, coloca imposi¢des na vida social da
familia, ocorrendo uma quebra de contactos, fruto da dificuldade de alguns amigos e
familiares se relacionarem com a crianga doente, o que reduz, mais uma vez, a rede de
suporte social da familia e aumenta a necessidade de apoio por parte dos familiares e/ou

amigos (Pedro, 2009).

Relativamente aos “gastos acrescidos com a doenga”, esta varidvel ja foi discutida
anteriormente, no entanto, importa salientar que os encargos econémicos que estdo
associados a doenga oncolodgica da crianga ndo se limitam apenas ao sistema nacional de
satde, mas prolongam-se a sua familia, colocando-a numa situagdo de maior fragilidade

(Wagpner, et al., 2004; Gordon, et al., 2007; Rossi, et al., 2007; Sharp, et al., 2010).

Os resultados da andlise de regressao sugeriram-nos ainda que o impacto econémico da
doenga na familia estd, sobretudo, associado as ‘“necessidades de apoio da fami-
lia/amigos”, aos “gastos econdmicos” e a “perda de rendimento”. Todas estas variaveis
jé foram discutidas nas hipdteses anteriores. Importa, porém, evidenciarmos agora a sua
importancia pelo seu efeito enquanto factores preditores do impacto econdémico da

doenga na familia. No que se refere as “necessidades de apoio da familia/amigo” salien-
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tamos que estas surgem associadas as necessidades de apoio material que as familias
sentem € que consistem no acesso aos recursos materiais, tais como dinheiro, bens
materiais, apoio domicilidrio transporte, refeicdes (Cacante & Valencia, 2009). Corres-
ponde assim a todo o apoio instrumental e ajuda financeira que as familias necessitam

ao longo da doenca (Sanchez, et al., 2010; Pedro, 2008).

Em relagcdo aos “gastos econdmicos”, importa salientar que a doenca oncologica da
crianga, pelas suas caracteristicas e longos tratamentos, conduz a custos extras para a
familia, sendo uma sobrecarga econdémica no sistema familiar, o que torna a experién-
cia de vivenciar a doenga um processo mais doloroso (Ferreira, et al, 2010; Silva, et

al., 2010).

Relativamente a “perda de rendimentos”, a saida do mercado de trabalho de um dos
progenitores, nomeadamente da mae para cuidar da crianca com doenca oncoldgica,
provoca repercussdes em toda a familia, nomeadamente ao nivel econdmico pois os
recursos ficam mais limitados e as despesas com a doenga aumentam, ficando a familia

numa posi¢do ainda mais fragilizada (Silva, 2009; Silva 2008).

Consideracoes — Sintese:

Para este estudo definimos como objectivos: identificar as dimensdes do impacto da
doenga oncoldgica da crianga na familia e construir um instrumento de avaliagao do

impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia.

No que concerne ao primeiro objectivo, numa etapa inicial, desenvolvemos um pri-
meiro estudo (“dimensdes do impacto da doenca oncoldgica”), onde identificAmos as
dimensdes do impacto da doenga na familia, através de um guido de entrevista a 45
familias de criancas com doenca oncologica. Apds essas entrevistas, analisdmos o
conteudo. As dimensdes encontradas tiveram, por base, a revisdo da literatura previa-
mente organizada sobre os “factores de impacto da doencga oncoldgica da crianga na
familia”. Nas dimensdes do impacto da mesma doenga, foram identificadas seis di-
mensodes: (1) impacto econdmico; (ii) impacto no funcionamento familiar; (iii) impacto

na relagdo conjugal; (iv) impacto social; (v) percep¢ao da familia sobre o impacto da
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doenca nos irmaos saudaveis; (vi) percepc¢ao da familia sobre as intervengdes de en-
fermagem que contribuem para minimizar o supra citado impacto. Identificadas as
dimensdes de tal impacto, partimos para a constru¢do de um questionario de avaliacao

sobre a tematica em estudo.

Este questionario foi, posteriormente, aplicado sob a forma de formuldrio. Na primeira
parte introduzimos uma ficha de caracterizagdo sociodemografica da familia e na se-
gunda colocamos questdes relacionadas com o impacto da doenga da crianga na familia
aos varios niveis: econdomico, social, familiar, conjugal, impacto da doenca nos irmaos
saudaveis e da percepcao da familia sobre as intervencdes de enfermagem que contribu-
em para minimizar o impacto. A primeira versdao do questionario foi submetida a um
pré-teste. Posteriormente foi elaborada uma versao final, tendente a tornar o instrumento
mais claro e sucinto e que designamos de “Questionario de avaliacdo do impacto da
doenga oncoldgica da crianca na familia (QAIDOF)”. Este questionario foi organizado
em quatro dimensdes: “Impacto economico da doenga na familia (IEDF)”, “Impacto da
doenga na estrutura familiar (IEDF) ”, “Impacto da Doenga nos Irmaos (IDIS)”, “Per-
cep¢do Familia nas Intervengdes de Enfermagem (PFIE)”. Numa segunda fase valida-
mos este instrumento (“estudo do impacto da doenga oncoldgica na familia”), tendo
como finalidade o real conhecimento do impacto da doenga oncologica da crianga na

familia.

Constatamos, relativamente ao “impacto na estrutura familiar” que as familias com mais
“gastos econdomicos” e maior “impacto econdomico” (p=0,007 e p <0,001) revelam
logicamente um maior impacto. No entanto, as familias mais satisfeitas com as “neces-
sidades de apoio da familia/amigos” e com o “suporte social” (p <0,001 e p=0,035),

evidenciam logicamente também menor impacto.

No respeitante ao “impacto da doenga nos irmaos saudaveis”, as familias com mais
“gastos econdmicos” e maior “impacto na estrutura familiar” (p=0,048 e p=0,002)
revelam maior impacto. No entanto, as familias mais satisfeitas com o suporte soci-

al, manifestam um menor “impacto nos irmaos saudaveis” (p=0,009).
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O “impacto econdmico” revelado pelas familias, leva-nos a constatar que as “familias
mais funcionais” e com maior satisfagdo com o “suporte social” e menor “necessidade
de apoio pelos seus familiares e/ou amigos”, apresentam menor impacto econémico
com a doenga (p=0,012; p=0,005; p <0,001). As familias que revelam “perda do rendi-
mento”, “gastos econdmicos acrescidos com a doenga” e “gastos economicos com a
medica¢do” evidenciam um maior “impacto economico com a dita doenca” (p=0,006; p

<0,001; p=0,020).

No que se refere as caracteristicas sociodemograficas das familias, os resultados do
nosso estudo ndo evidenciam qualquer tipo de associagdo com o impacto da doenga,
apesar de alguns estudos referirem que as familias monoparentais e que vivem a maior

distancia do hospital, apresentam maior impacto com a doenca (Brown-Hellsten, 2006).

Relativamente aos “apoios das familias das criangas com doenga oncoldgica existentes
na sociedade”, os resultados revelam que cerca de 82% destas familias usufruem deste
género de apoios, que lhe sdo atribuidos volvidos dois ou mais meses apds o diagnostico
da doenca. O “suporte social” atribuido a 53% das familias ¢, pelas mesmas considerado
satisfatorio. Dado que a dimensdo “intimidade” ¢ onde as familias possuiam um suporte

social mais elevado (15,9) e a dimensao “actividades sociais” € apenas visivel em 8,7.

No que respeita ao “suporte social”, verificamos que as familias mais satisfeitas com o
esse apoio, revelam um menor “impacto econdmico com a doenca” e menos ‘“necessi-
dades de apoio por parte dos seus familiares e/ou amigos” (p=0,004; p=0,037; p=0,027).
Constatamos, ainda, que as familias, das criangas com doenga oncoldgica e com mais
satisfacdo com o “suporte social” s3o mais funcionais e pertencem a um nivel socioeco-

ndémico mais elevado (p <0,001e p=0,001).

No que se refere a funcionalidade familiar, as familias que se percepcionam como “al-

tamente funcionais” t€m um menor “impacto econémico com a doenca” (p=0,012).
No ambito das “intervencdes de enfermagem no impacto da doenga”, as familias reco-

nhecem que, independentemente das suas caracteristicas sociodemograficas e do seu

nivel socioecondmico, as intervengdes dos enfermeiros contribuem, sempre, para mini-
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mizar o impacto da doenca. No entanto, as familias “altamente funcionais” e que se
encontram satisfeitas com o “suporte social” apresentam uma maior percep¢ao do con-

tributo das mesmas (p=0,035 e p=0,026).

Seguidamente analisaremos os factores preditores do impacto da doenca na familia:
b1

“necessidades de apoio dos familiares e amigos”, “gastos econdmicos acrescidos com a

doenga” e “perda de rendimento”.

Quanto as relacdes, estatisticamente significativas, entre as caracteristicas sociodemo-
graficas da familia, o “suporte social”, as “necessidades de apoio da familia/amigos”, os
“gastos econdmicos com a doenga” e o impacto da doenga na estrutura familiar, conclu-
imos que: (i) as familias com mais “necessidades de apoios da familia e/ou amigos”
mostram um maior “impacto da doenca na estrutura familiar”; (ii) as familias com mais
“gastos econdmicos acrescidos com a doenga” apresentam um maior “impacto na estru-
tura familiar”. Do exposto concluimos que “necessidades de apoio dos familiares e
amigos” e os “gastos econdmicos acrescidos com a doenga”, sdo os principais preditores

do “impacto na estrutura familiar”.

No que concerne as associagdes, estatisticamente significativas, entre as caracteristicas
sociodemograficas e socioecondmicas das familias, as “necessidades de apoio da fami-
lia/amigos” e o “impacto econdmico da doenga oncoldgica da crianga”, levam-nos a
concluir que: (i) as familias com mais “necessidades de apoios da familia e/o amigos”
apresentam um maior “impacto econémico’’; (ii) as familias com mais “gastos econdmi-
cos acrescidos com a doenca” apresentam um maior “impacto econdémico”; (iii) as
familias que tiveram “sempre perda de rendimento” apresentam um maior “impacto
econémico”. Relativamente aos factores preditores do impacto econdémico da doenca
oncoldgica da crianga na familia, bem como no impacto da doenca na estrutura familiar,
“as necessidades de apoio dos familiares e amigos” e os “gastos econémicos acrescidos

com a doenga”, s3o uma constante.
As conclusdes que obtivémos, nomeadamente sobre o conhecimento do impacto da

doenga oncolédgica na familia, a relagdo entre as caracteristicas das familias e os factores

preditores do impacto da doenga, serdo fulcrais para um conhecimento mais profundo
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deste fendmeno e um forte contributo para o desenvolvimento das boas praticas de

enfermagem, na minimizagao no impacto da doenca oncologica da crianga na familia.
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6 - Conclusao

Compreender as drasticas alteracdes que a doencga oncoldgica da crianga impde no
funcionamento familiar, tem instigado a comunidade cientifica de diferentes provenién-
cias disciplinares, na busca do conhecimento esclarecido e pratico das reais necessida-

des das familias.

A partir de um enquadramento teodrico, baseado nas necessidades das familias como
foco de cuidados, identificamos os factores de impacto da doenga sobre as familias das
criangas com doenca oncoldgica. A familia é o principal elemento nos cuidados da
crianga. Vivenciar a doenga da crianca, principalmente se/quando associada ao foro
oncoldgico, provoca repercussoes, a todos os niveis, no nucleo familiar e nomeadamen-

te nos irmaos saudaveis...

A doenca oncoldgica, pelo seu cardcter cronico, ocasiona novas responsabilidades,
adaptacdes e reestruturagdes familiares, podendo mesmo levar a necessidade de uma
intervencdo dos meios de enfermagem, como elementos fulcrais para a adapta-
cdo/aceitagdo da crianga e da familia. Cientes destas repercussdes hd que identificar a
profundidade das mesmas a fim de encontrar solu¢des reais e concretas para todo o
agregado e analisando de forma logica e sensitiva todo o seu contexto: familiar, social,

econdémico e cultural - contexto em que a doenca emerge.

Procuramos alcangar, tanto quanto possivel todos 0s nossos objectivos, através de uma
pesquisa de caracter quantitativo, composta por dois estudos complementares. Um

primeiro estudo exploratdrio, descritivo e um segundo correlacional preditivo.

Do conjunto de resultados a que chegamos, descrevemos, de seguida, as principais
conclusdes que emergem da pesquisa, baseados ndo s6 na evidéncia do que lemos nos
nossos resultados, mas também resultado da pesquisa bibliografica que realizdmos ao

longo deste percurso.
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Considerando os resultados do nosso trabalho, podemos inferir que as maes sdo os
principais cuidadores das criancas com doenga oncoldgica, tendo na maioria das vezes,
de abandonar os seus empregos, sacrificando os seus projectos profissionais € a sua

realizacdo pessoal para cuidar das mesmas.

Constatamos que as necessidades que emergem da doenca da crianga, implicam uma
alteracdo no funcionamento familiar, provocando novos habitos, necessidade de redis-
tribuicdo de papéis e novas responsabilidades, quer individuais, quer da dindmica fami-
liar. No que se refere a relagdo conjugal, os dados evidenciam que as familias sentiram
uma consolidagdo da sua relagdo, ocasionada pelo tempo que passam juntos nos cuida-

dos a crianga doente.

Verificamos que os gastos com os transportes (de e para o hospital) sdo muito significa-
tivos para a maioria das familias, tanto pelo nimero de deslocagdes semanais para a
crianga realizar tratamentos ou consultas, como pelo facto de, grande percentagem de
familias, se deslocar em transporte proprio ndo tendo qualquer tipo de comparticipagdo

ou ajuda, o que agrava substancialmente o orcamento destas familias.

Os gastos acrescidos com a medicagado, transportes e algumas especificidades da dieta
da crianga, implicam um peso significativo no orcamento familiar, agravado pela perda
de rendimento de um dos progenitores. A maioria das familias pertence a um nivel
socioecondmico médio, segundo a escala de Graffar. Neste sentido, muitas familias sdo
confrontadas com dificuldades econdémicas na resposta as necessidades da crianca,

podendo transformar neste contexto destabilizar emocionalmente as mesmas.

Nas familias satisfeitas com o suporte social, e apoio por parte dos familiares e/ou

amigos, o impacto da doenca ¢ significativamente atenuado.

Os apoios existentes na sociedade, as familias das criancas com doenga oncologica, sdo
infelizmente escassos: apoio social de compensacdo de encargos financeiros, (bonifica-
¢do, por deficiéncia, do subsidio familiar a criangas e jovens, e o subsidio por assisténcia
de terceira pessoas). No entanto, para fazer face a todas as necessidades econdmicas, que
se instalam na familia, uma percentagem significativa solicitou este tipo de apoios, embo-

ra estes sejam, apenas, atribuidos cerca de dois ou mais meses do diagnostico da doenca.
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No que se refere ao suporte social que lhe ¢ disponibilizado, as familias manifestam-se
satisfeitas com o mesmo. No entanto, na dimensao “intimidade”, as familias manifestam
um suporte social mais elevado e na dimensdo “actividades sociais” um suporte social
inferior, apesar de a vida social de toda a familia ficar condicionada pela doenca e pelas
necessidades da crianga. As familias ficam sujeitas a alguma privacdo das suas relagdes
e actividades sociais. Constatdmos ainda, que as familias que se mostram satisfeitas
com o0 seu suporte social, apresentam menos impacto econémico com a doenga, menos
necessidades de apoio por parte dos seus familiares e/ou amigos, sdo mais funcionais,
pertencem a um nivel socioecondémico mais elevado e um menor impacto nos irmaos
saudaveis. Neste sentido o suporte social desempenha um papel importante na familia,
pois amortece o impacto do stress provocado pela doenga, mas também funciona como

um recurso na resolugdo de problemas, que surgem no decorrer da mesma.

No que se refere aos irmaos saudaveis, as familias que manifestam um maior impacto
na estrutura familiar e mais gastos acrescidos com a doenca da crianga, patenteiam um
maior impacto da doenga nos irmaos saudaveis. Por outro lado, as familias que se per-
cepcionam mais satisfeitas com o suporte social que lhes ¢ fornecido referem um menor
impacto da doenga nos irmaos saudéaveis e a colaboracdo de todo o agregado no desem-

penho de tarefas que permitam o bom funcionamento do sistema familiar.

Relativamente ao impacto da doenga na estrutura familiar, verificdmos niveis mais
elevados de factores protectores nas familias com mais necessidades de apoio de famili-
ares e/ou amigos e com mais gastos econdomicos, acrescidos com a doenga. No impacto
econdmico da doenca na familia, constatdmos niveis mais elevados de factores protecto-
res nas familias também com mais necessidades de apoio por parte dos familiares e/ou
amigos, mais gastos econémicos acrescidos com a doenga e perda de rendimento com a

mesma.

Importa realcar que as familias valorizam a importancia das intervencdes de enferma-
gem que contribuem para atenuar o impacto da doenga. As familias vém os enfermeiros
como um recurso detentor de informagdo que os pode ajudar a minimizar o impacto da
patologia. Independentemente do nivel socioecondmico e das caracteristicas sociode-

mograficas, elas esperam que os enfermeiros assumam o papel de educadores. No en-
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tanto, observamos que as familias mais funcionais e satisfeitas com o seu suporte social,
reconhecem o grande contributo das intervencdes de enfermagem na minimizagdo do
impacto da doenca. Neste sentido, os enfermeiros devem procurar, sempre, nos con-

tactos com as familias aferir das suas reais caréncias a nivel econémico e emocional.

Sabemos pouco sobre o impacto econdmico da doenga oncoldgica da crianga na familia,
numa sociedade em que o aumento da instabilidade econémica, aliado a severidade da
propria doenca, agrava, substancialmente, o seu orcamento e faz abalar toda a sua estru-

tura familiar.

Deste estudo resultam, porém, algumas limitagdes, como o facto de a amostra em estu-
do so6 retratar as familias das criangas com doenga oncoldgica da zona norte do pais, o
que limita a extrapolagdo dos resultados. Ainda assim parece-nos uma amostra suficien-
temente extensa e significativa e que permite um retrato fidedigno desta realidade,
independentemente do aspecto geografico. Encontramos, ainda, algumas dificuldades na
constru¢dao do instrumento de colheita de dados, fruto da caréncia de instrumentos ou

escalas que permitissem avaliar o impacto da doenca oncologica na familia.

Consideramos que a construcdo e validacdo de um instrumento de andlise do impacto da
doenga oncolodgica da crianga na familia, pode ser uma mais valia para este e para futu-
ros estudos. Pensamos, ainda, com a criacdo deste instrumento, ter contribuido para a
melhoria dos cuidados prestados as familias embora esperando que o mesmo pode e

deve ser melhorado quando aplicado a outras amostras.
Permitimo-nos acrescentar , seguidamente, algumas das implicagdes que decorreram do

nosso estudo para a pratica, formagao e investigacdo em enfermagem, subsequentes as

conclusoes obtidas.
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7 - Das Conclusoes as Implicacoes do Estudo

A investigacdo ¢, sempre, um longo trajecto e um trajecto sempre inacabado, mas de
grande relevancia para iniciar/provocar a mudanca. Ap6s um longo caminho percorrido,
fomos descrevendo, nos diferentes capitulos deste estudo, através de reflexdes e interro-
gacgdes sobre os factores de impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia, e gos-
tariamos, agora, de analisar algumas das principais implicacdes da nossa pesquisa na
pratica, na investigacdo e na formacdo. As mesmas visam contribuir para o desenvolvi-
mento de boas praticas de enfermagem e que minimizem o impacto da doenga oncold-

gica da crianga na familia.
Na pratica

o No ambito das intervengdes dos enfermeiros sugerimos que, no contexto das
unidades de oncologia pediatricas (UOP), as familias da criangca com doenga oncologica
sejam foco de ateng@o de cuidados, de modo a avaliar a sua funcionalidade, o seu supor-
te social, as suas necessidades de apoio e o impacto da doenga.

o As intervengdes de enfermagem devem incluir a familia nos cuidados prestados
a crian¢ca com doencga oncoldgica. Nesta Optica, sugerimos que os enfermeiros das UOP
envolvam e responsabilizem a familia nos cuidados a prestar a crianca, de forma a uma
melhor redistribuicdo dos papéis na familia, promovendo o fortalecimento da relagdo
conjugal, diminuindo o impacto da doenga nos irmaos sauddveis, aumentando o suporte
social da familia e atenuando as necessidades de apoio dos familiares e amigos.

o No ambito do contributo dos enfermeiros sugerimos identificar, junto das fami-
lias, os factores responsaveis pelos gastos acrescidos com a doenga.

o As accdes de educacdo desenvolvidas pelos enfermeiros, nas UOP, devem ter
por base ndo so as necessidades da crianga com patologia oncologica mas todo o con-
texto social e econdmico agregado familiar, contexto que a doenga emerge. Neste senti-
do, sugerimos que os enfermeiros utilizem instrumentos, tais como a escala de graffar e

o QAIDOF.
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o O enfermeiro deve gerar empoderamento nas familias, instrui-las de competén-
cias adequadas a situacdo e identificar as suas necessidades em relagdo a orientagdo para
outros profissionais e apoios existentes e disponiveis na sociedade. Este estudo revelou
que a perda de rendimento, os gastos acrescidos com a doenga e com a medicacdo, estdo
intrinsecamente relacionados com o impacto econdmico com a doenga. A apreciagdo,
das familias das criangas com doenca oncoldgica, deve incluir uma avaliagdo dos domi-
nios funcionais. Assim, ao nivel funcional, destacamos a importancia da avaliagdo do
grau de satisfagdo, de cada membro da familia, com a organizag¢do familiar, tendo em
conta o impacto da doenca nos padrdes comunicacionais, na redistribui¢do de papéis e
no acréscimo de novas responsabilidades no seio familiar. Salientamos ainda a impor-
tancia da avaliagdo das familias com suporte social percebido (da familia, amigos,
intimidade e ainda com as actividades sociais). Sugerimos, neste sentido, a utilizacao da
escala de Graffar e de ESSS.

o Avaliacdo das necessidades de apoio de familiares/amigos e as redes de suporte
social disponiveis. O enfermeiro devera avaliar as redes de suporte interno e externo das
familias (compreendendo-se como redes sociais tudo com que o individuo se relaciona,
ndo se limitando, por este motivo, apenas a familia). No que concerne as redes de supor-
te interno, sugerimos identificar, dentro da familia alargada, pessoas que se interessem
pelas necessidades da mesma e lhe fornecam o apoio preciso. No que se reporta as redes
de suporte externo, ¢ necessario identificar recursos junto dos amigos, comunidade e
sistema nacional de saude, de forma a fornecer apoio as mesmas e, logo, a minimizacao
do impacto da doenga.

o As repercussdes do impacto econdomico e familiar da doenga devem ser conheci-
das pelos enfermeiros das UOP, pois as familias das criancas com doenga oncoldgica,
com maior impacto ao nivel econdmico e familiar necessitaram, seguramente de maior e
melhor acompanhamento.

o Seria, igualmente, importante que os enfermeiros tivessem ao seu dispor um
conjunto de instrumentos de colheita de dados que permitissem avaliar o impacto da
doenca oncologica da crianca nas familias, assim suscitando uma melhor compreen-
sdo. Consequentemente propomos a inclusdo de instrumentos avaliadores do impacto
da doenga ao nivel do funcionamento familiar e das ldgicas implicagdes econdmicas
(como o instrumento que construimos e validamos, o QAIDOF, dadas as vantagens ja

enumeradas).
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o Pensar a familia na pratica de cuidados, significa estudar as suas reais necessida-
de e tentar minimizar concretamente os seus problemas. Sugerimos que sejam inseridos
nas UOP, enfermeiros de Familia, para avaliarem e ajudarem as familias na resolug¢ao
dos seus problemas, pois € no ambito hospitalar que eles ocorrem bem como as transi-
¢oOes saude/doenca.

o Promover a articulagdo das unidades de oncologia pediatricas (UOP), nomeada-
mente nos cuidados de satde diferenciados, de modo a que o impacto da doenga onco-
logica na crianga possa, também, ser minimizado no seio familiar. Sugerimos, ainda que
esta articulacdo seja estabelecida logo ap6s o conhecimento do diagnostico da crianga,
permitindo, assim, estabelecer uma relagdo empatica entre familias e profissionais dos
cuidados diferenciados.

o O domicilio deve continuar a ser o contexto natural e privilegiado para a crianga
com doenga oncologica bem como para a familia, na tentativa da manutencdo da dina-
mica familiar. Para isso, seria extremamente eficaz a criacdo de equipas especializadas
constituidas por: Médico de Familia, Enfermeiro de Familia e Assistente Social, capazes
de dar continuidade aos cuidados de que a crianca e familia necessitam, através da

realizacdo de visitas domicilidrias e na tentativa de minimizar as deslocagdes as UOP.

Na formacao

o Aos enfermeiros que trabalham nas UOP, propdmos o desenvolvimento de for-
macao graduada e pds-graduada no ambito da familia. Seria, igualmente, importante a
criagdo de cursos, de curta duracdo, dirigidos aos profissionais que interagem, directa-

mente, com as familias das criangas com doeng¢a oncoldgica.

Na investigacio

o Consideramos pertinente a reaplicacao deste estudo/investigacdo na zona centro
e sul do pais, para um conhecimento global dos factores preditores do impacto da doen-
¢a oncologica da crianga na familia.

o Apoiados no conhecimento dos factores preditores do impacto da doenga onco-
logica da crianga na familia, seria interessante investigar a constru¢do de um modelo de

intervengao junto da familia, com o objectivo de minimizar o impacto da doenga.
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o Igualmente, seria pertinente que os enfermeiros investigassem a relagdo entre o
impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia, e as altera¢des ao nivel do relacio-
namento conjugal e de que forma elas interagem, no contexto familiar.

o Consideramos ainda e finalmente, que seria pertinente explorar o impacto da do-
enga da crianga nos irmaos saudaveis, adoptando para tal uma metodologia qualitativa

aplicada aos mesmos.
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Anexo I - Guiao de Entrevista
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Exmos. Pais:

O meu nome Goreti Marques encontro-me realizar o Doutoramento em Enfermagem, no
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica do Porto, sob a orientagdo da
Professora Doutora Beatriz Araujo e o Professor Doutor Luis Sa.

Este inquérito destina-se a uma investigagdo o sob o Impacto da doenga oncolégica da
crianga na familia. O que pretendo conhecer ¢ a sua perspetiva, por isso ndo existem
respostas corretas ou erradas. Para isso pego-lhe que responda a cada uma das questdes
formuladas. Os dados por si fornecidos serdo utilizados estritamente para este estudo,
garantindo-se o anonimato ¢ a confidencialidade dos mesmos (ver anexo Consentimento
Informado livre e esclarecimento para participacdo em investigagdo. Qualquer duvida

estou disponivel.

Agradeco desde ja a sua disponibilidade e tempo despendido, sem a qual este estudo seria

impossivel.

Atentamente

Goreti Marques
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1  Area de residéncia:

2 Agregado familiar com n° de elementos

Lugar que a crianga/adolescente ocupa na fratria:

Filho tinico |:|

Filho mais velho
Filho do meio (entre outros)

Filho mais novo

0 0O O

2.1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO AGREGADO FAMILIAR

Parentesco | Sexo Idade Habilitagdes | Profissdo

Estado civil

Problemas
de satde
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2.2 Escolaridade dos Pais:
Pai:
Sem escolaridade I:I

[]

L]
-

4° Ano

Até ao 6°

Até a0 9° Ano

11°/12° Ano |:|
Bacharelato I:I
Licenciatura I:I

Mestrado/Doutoramento I:I

(]

Outros

Mae:

Sem escolaridade

[]
O

[]
-

4° Ano

Até ao 6°

Até a0 9° Ano

ez ano [
Bacharelato I:I
Licenciatura I:I

Mestrado/Doutoramento I:I

(]

Outros

3-Tipo de transporte que utiliza nas deslocagdes para o hospital?

3-1 Transporte proprio
3-2 Ambulancia

3-3Téxi

HENRNEE

3-4 Outro

3-5 Especifique

4-Quanto gasta em média em cada deslocagdo ao hospital?
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4.1Habitualmente quantas vezes por més se deslocam em média ao hospital?

5 Quem acompanha a crianga durante as deslocagdes ao hospital?

5.1Pai

5.2Mie
5.3 Pai e Mae

5.4 Avos

oo oo

5.5 Outros

5.6 Especifique

6 Deixou de trabalhar para acompanhar o seu filho durante esta fase da doenga?

63 Sim []
6.4 Ha quanto tempo L]
6.5 Naio |:|

6.6  Sendo, como consegue conciliar o seu trabalho com a doenga do seu filho?
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7  Algum dos pais continua a trabalhar?

7.1- Sim [ ]
7.2 - Nio [ ]

8 Considera que a doenga do seu filho implicou gastos econdémicos acrescidos?

8.1- Sim []
[]

8.2- Nao

8.3 -Se Sim a que nivel?

9 Em média quais eram os seus rendimentos mensais antes da doenca do seu filho?

10 Apos a doenga do seu filho quais passaram a ser os seus rendimentos mensais?

11 Teve necessidade de recorrer ao apoio de algum subsidio para fazer face a doenca

do seu filho?

11.1 Sim

[]
11.2 Nao I:l

11.3 Se sim qual?
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11.4 Considera que os apoios fornecidos pelo Sistema Nacional de Saude séo suficientes

para fazer face a doenga?
Sim [ ]
Nao |:|

11.5 Se sim quais sdo os principias apoios fornecidos pele Sistema Nacional de Saude,

de que dispde?

11.6 Esses apoios surgiram logo no inicio da doenga ¢ tém-se mantendo da mesma

12

13

forma ao longo de toda a fase da doenca.

Sim |:|
Nao |:|

Se ndo especifique:

Recorreu ao apoio financeiro da sua familia/amigos para fazer face as despesas da

doenca do seu filho?
Sim |:|
Nao EI

Em média quanto gasta cada vez que tem de se deslocar com o seu filho ao hospital

de dia/consulta de pediatria para realizar um tratamento?

14 — Este gastos estdo relacionados nomeadamente com o qué?
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15 — Em média quanto gasta de cada vez que o seu filho se encontra hospitalizado?

16 — Estes gastos estdo relacionados nomeadamente com o qué?

17 - Em média quanto gasta por més em medicagao?

18 — Para fazer face as diferentes despesas inerentes a doenga do seu filho sentiu

necessidade de mobilizar algum dinheiro que tinha em poupangas/planos de educagdo?

18.18im [ ]
18.2Nzo []

19— Em alguns momentos sente que abandonou todos os seus projetos pessoais e

profissionais para cuidar do seu filho durante este longo caminho da doenca.

Sim []
Nao |:|
20 - O facto da crianga doente se tornar uma prioridade e o centro de todas as atengoes,
leva a que vocés enquanto pais se sintam afastados um do outro e por vezes sintam uma
“falta de espago “para estarem um com o outro.
Sim [ ]
Nio [ ]
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21 — De que forma que ¢ os irmdos manifestam as auséncias do irmao/mae devido as

hospitaliza¢des e a focalizagdo de grande parte das atengdes na crianca doente.

22 — Sente que alguns dos seus amigos e familiares se afastaram por néo saberem como

reagir face a doenga do filho?

23 -Sente que ao longo do tempo a sua relagdo conjugal foi afetada pela doenga do seu
filho?
sim [
Nao |:|
24 - Somando todos os aspetos, qual considera ser o que a doenca do seu filho

provocou na sua vida?
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Anexo II - Autorizacio concedida pela Instituicao
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IPOPORTO

INSTITUTO PORTUGUES DE ONCOLOGIA DO PORTO FG, EPE

Exma Senhora
Enf.2 Goreti Filipa Santos Marques
Servigo de Pediatria

IPOPFG, EPE
S/ Ref. Data N/ Ref. Data
CA/ 292 2010.12.13

Assunto: Recolha de dados

Venho informar que, o pedido de recolha de dados solicitado, sob o tema “O Impacto Econdmico e Social da
Doenga Oncolégica da Crianga na Familia”, foi autorizado, devendo para o efeito contactar a Dra. Lucilia

Norton - Directora Servigo de Pediatria, a fim de acordar a data de inicio.

Com os melhores cumprimentos,

kT

Do, Larasga Postes

Presidente do Conselho de Administragéo

QUALIDADE
RUADR. ANTONIO BERNARDINO DE ALMEIDA
4200-072 PORTO - PORTUGAL

Accredtsdby
T.(+351) 22 508 40 00 E-MAIL: E

F.(+351)22 508 40 01 diripo@ipoporto.min-saude.pt The Health Quality Service

Capital I: 38.900.000,00€ Registad C do Registo Comercial do Porto com o N.° 57884 - NICP 506 362 299
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Anexo III - Formulario de Consentimento Informado das Familias
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Doutoramento em Enfermagem

Estudo de Investigacao

“O Impacto da Doenca Oncolégica da Crianca na Familia”

Assunto: Consentimento Informado

Por favor leia com muita atenc@o a seguinte informagdo. Se considerar que algo esta
incorreto ou que ndo esta claro, por favor ndo hesite em solicitar informagdes. Se

concorda com a proposta que lhe foi feita por favor assine o documento.

Este projeto de investigacdo insere-se no Curso de Doutoramento em Enfermagem, da
Universidade Catolica Portuguesa do Porto, sob a orientagdo da Professora Doutora
Beatriz Aratijo e do Professor Doutor Luis S4. Com o mesmo pretendemos conhecer as
dimensdes do impacto da doenca oncoldgica da crianga na familia e construir um

instrumento de avaliagdo do impacto da doenga oncoldgica da crianga na familia.

Para o efeito surgiu a necessidade de se realizarem inquéritos por via de um questionario,
auto-preenchidos por um familiar da crianga, e pertencente ao seu agregado familiar.
Neste sentido solicita-se 0 seu consentimento, para assegurar que serdo mantidos os

seguintes pressupostos:

i.  a participagdo ¢ de carater voluntario e garante-se a auséncia de prejuizo
para no ambito assistencial;
ii. ¢ garantida a confidencialidade dos dados e, o uso exclusivo dos mesmos
no ambito do presente estudo;
iii. ¢ garantido o anonimato, ndo exigindo preenchimento do nome da crianga,

nem de nenhum dos seus familiares.

Agradecemos a sua colaboragdo, sem a qual este estudo seria inviabilizado.
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Assinatura do Investigador:

Declaro que li e compreendi este documento, bem como as informagdes que me foram
fornecidas pelo investigador. Foi-me garantida de em qualquer altura recusar participar
no estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar no estudo
e permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntaria forneco, confiando que apenas
serdo utilizado para esta investiga¢do e nas garantias de confidencialidade e anonimato

que me sao dadas pelo investigador.

Nome do Participante:

Assinatura do Participante:

Data: /_ /
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Doutoramento em Enfermagem

Estudo de Investigacio
“O Impacto da Doen¢a Oncoldgica da Crian¢a na Familia”
Assunto: Consentimento Informado

Por favor leia com muita atengio a seguinte informagio. Se considerar que algo estd
incorreto ou que ndo esta claro, por favor ndo hesite em solicitar informagdes. Se

concorda com a proposta que lhe foi feita por favor assine o documento.

Este projeto de investigagdo insere-se no Curso de Doutoramento em Enfermagem, da
Universidade Catolica Portuguesa do Porto, sob a orientagdo da Professora Doutora
Beatriz Aradjo e do Professor Doutor Luis S4. Com o mesmo pretendemos conhecer as
dimensdes do impacto da doenga oncolégica da crianga na familia e construir um

instrumento de avaliagdo do impacto da doenga oncoldgica da crianca na familia.

Para o efeito surgiu a necessidade de se realizarem inquéritos por via de um questionario,
auto-preenchidos por um familiar da crianga, e pertencente ao seu agregado familiar.
Neste sentido solicita-se o seu consentimento, para assegurar que serdo mantidos os

seguintes pressupostos:

i.  a participagiio ¢ de carater voluntdrio e garante-se a auséncia de prejuizo
para no dmbito assistencial;

ii. ¢ garantida a confidencialidade dos dados e, o uso exclusivo dos mesmos
no Ambito do presente estudo; :

iii. ¢ garantido o anonimato, ndo exigindo preenchimento do nome da crianga,

nem de nenhum dos seus familiares.

Agradecemos a sua colaborago, sem a qual este estudo seria inviabilizado.
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Assinatura do Investigador: Coviiee, s o

Declaro que li e compreendi este documento, bem como as informagdes que me foram
fornecidas pelo investigador. Foi-me garantida de em qualquer altura recusar participar
no estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar no estudo
¢ permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntaria fornego, confiando que apenas
serdo utilizado para esta investigagdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato

que me séo dadas pelo investigador.

Nome do Participante:

Assinatura do Participante:

Data: /_/

[35)
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Anexo IV - Instrumentos de Recolha de Dados
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UNIVERSIDADE CATOLICA PORTUGUESA

INSTITUTO DE CIENCIAS DA SAUDE — PORTO

QUESTIONARIO DE AVALIACAO DO “IMPACTO DA DOENCA
ONCOLOGICA DA CRIANCA NA FAMILIA” (QAIDOF)

INVESTIGADOR: Goreti Marques

255




Exmos. Pais:

O meu nome Goreti Marques encontro-me realizar o Doutoramento em Enfermagem, no
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica do Porto, sob a orientagdo da
Professora Doutora Beatriz Araujo e o Professor Doutor Luis Sa.

Este inquérito destina-se a uma investigagdo sob o Impacto da doenga oncologica da
crianga na familia. O que pretendo conhecer ¢ a sua perspetiva, por isso ndo existem
respostas corretas ou erradas. Para isso pego-lhe que responda a cada uma das questdes
formuladas. Os dados por si fornecidos serdo utilizados estritamente para este estudo,
garantindo-se o anonimato e a confidencialidade dos mesmos (ver anexo Consentimento
Informado livre e esclarecimento para participagdo em investigagdo. Qualquer duvida

estou disponivel.

Agradego desde ja a sua disponibilidade e tempo despendido, sem a qual este estudo seria

impossivel.

Atentamente

Goreti Marques
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I DADOS DA CRIANCA

a) Em que ano a doenca do seu filho foi doenga diagnosticada?

b) Em que fase de tratamento se encontra a crianga atualmente?

Fase de Diagndstico
Fase de Tratamento
Fase de Manutengao

¢) Qual o diagnéstico do seu filho?

d) A crianga doente ¢é:

Filho unico

Filho mais velhos
Filho do meio
Filho mais novo

I1 DADOS DE IDENTIFICACAO DO AGREGADO FAMILIAR

Preencha por favor o quadro com os elementos do seu agregado familiar:

Problemas de

Parentesco Sexo Idade Habilitacdes | Profissio | Estado civil satide
it

a) Qual a sua area de residéncia?
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I1I) DADOS DE CARATERIZACAO SOCIOECONOMICA DA FAMILIA

a) De acordo com a sua opinido, assinale (com um X), por favor, a frequéncia com que utiliza
cada um dos transportes nas deslocag¢des ao hospital com o seu filho.

1-Nunca; 2-Poucas Vezes; 3-Algumas Vezes; 4-Bastantes Vezes; 5-Sempre

Transporte proprio

Ambulancia e outros transportes

b)Assinale (com um X), por favor, quanto gasta em média nas deslocagdes com o seu filho ao
hospital para realizar tratamentos/consultas?

Até 10 euros

10-15 euros

15-20 euros

>20euros

Nao tem gastos com transportes

¢) Assinale (com um X), por favor, se o seu subsistema de satide/seguro lhe comparticipa alguns
desses gastos em deslocagdes?

Algumas comparticipagdes
Nenhumas comparticipagdes

d) Assinale (com um X), por em média com que frequéncia ao hospital se desloca com o seu filho
ao hospital para realizar tratamentos/consultas?

1 a 6 vezes por més

Em dias alternados

Diariamente

e) Assinale (com um X), quem ¢ o cuidador principal da crianga.

1-Nunca; 2-Poucas Vezes; 3-Algumas Vezes; 4-Bastantes Vezes; 5-Sempre

Mae
Pai
Avos

258




f) Algum de vocés continuou a trabalhar apos o diagnostico da doenga do vosso filho?

Sim Nao

¢) De acordo com a sua opinido, indique por favor, até que ponto cada uma das seguintes
afirmacdes ¢ verdadeira para a sua familia. Pontue cada afirmagdo com a seguinte escala (assinale

com O).

1-Nunca; 2-Poucas Vezes; 3-Algumas Vezes; 4-Bastantes Vezes; 5-Sempre

A doenga do vosso filho provocou perda/diminui¢do dos rendimentos
familiares.

A doenca do vosso filho gerou gastos econdomicos acrescidos na vossa
vida

Sentiram necessidade de recorrer ao apoio financeiro de
familiares/amigos para fazer face as despesas da doenca.

Face as alteragdes que a doenga oncoldgica do vosso filho provocou,
sentiram necessidade de uma redistribuigdo de papéis entre o casal.

Face a todas as dificuldades inerentes a doenga do vosso filho, enquanto
casal, sentem que tém vivenciado um fortalecimento da vossa relagéo.

h)Recorreram a alguns apoios aos seguintes apoios:

Sim

Bonificagdo por Deficiéncia a Criangas e Jovens (de cerca de 59 euros)

Subsidio por Assisténcia de Terceira Pessoa (de cerca de 88 euros)

i)Se recorreu a alguns desses apoios, assinale (com X) por favor, quando surgiram:

1° Més apos o diagnostico da doenga

2 ou mais meses apos o diagnostico da doenga

j) Em média quais sdo os vossos gastos mensais em medicagdo?

Até 10 euros
10 a 40 euros
Mais de 50 euros
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IV) IMPACTO ECONOMICO DA DOENCA ONCOLOGICA DA CRIANCA NA
FAMILIA

De acordo com a sua opinido, indique por favor, até que ponto cada uma das seguintes afirmagdes
¢ verdadeira para a sua familia. Pontue cada afirmagdo com a seguinte escala (assinale com O).

1-Discordo Totalmente;
2-Discordo;

3-Nem Discordo Nem Concordo;
4-Concordo;

5-Concordo Totalmente

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos
cuidados a ter com a higiene da crianga

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos nos
cuidados a ter na higiene da casa

A doenga provocou na nossa familia uma perda de rendimento
familiar

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a
medicagdo da crianga

A doenca provocou na nossa familia aumento dos gastos na
tentativa de satisfazer as vontades da crianca doente.

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com os
irmdos saudaveis, na tentativa de compensa-los pelas auséncias

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a
alimentacdo do cuidador.

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a
alimentacdo da crianca doente.

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com as
deslocacdes ao hospital para tratamentos/consultas.

A doenga provocou na nossa familia aumento dos gastos com a
aquisiio de materiais médicos (por ex: seringas, mascaras, | 1 2 3 4 5
desinfetantes, entre outros).

A doenga provocou na nossa familia um aumento de despesas com
o numero de refeicdes fora de casa, por parte da crianga e do | 1 2 3 4 5
cuidador.

A doenga provocou na nossa familia aumento das despesas em 1 2 3 4 5
meios de comunica¢@o com familiares.
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V) IMPACTO DA DOENCA ONCOLOGICA DA CRIANCA NA FAMILIA

De acordo com a sua opinido, indique por favor, até que ponto cada uma das seguintes afirmagdes
¢ verdadeira para a sua familia. Pontue cada afirmagdo com a seguinte escala (assinale com O)

1-Discordo Totalmente;
2-Discordo;

3-Nem Discordo Nem Concordo;
4-Concordo;

5-Concordo Totalmente

Alguns dos nossos amigos e familiares afastaram-se por ndo 1

. ) 2 3 4 5
saberem como reagir face a doenga.
A doenga influenciou o nosso relacionamento conjugal. 1 2 3 4 5
Apesar de todas as dificuldades inerentes a doenga, vivenciamos 1 2 3 4 5
um fortalecimento da vossa relag¢do enquanto casal.
A doenga provocou uma diminui¢@o das nossas atividades sociais. 1 2 3 4 5
A doenga provocou uma diminuigdo das nossas despesas na area 1 2 3 4 5
das atividades sociais.
A doenga levou ao cancelamento de férias. 1 2 3 4 5
A doenga levou ao cancelamento de atividades de lazer. 1 2 3 4 5
A doenga gerou diminuigdo do rendimento familiar. 1 2 3 4 5

2 3 4 5

Apo6s conhecermos o diagnostico do nosso filho sentimos 1
necessidade da existéncia de um grupo de apoio.
Gostariamos que esse grupo fosse constituido por profissionais de
saude e outros pais, com quem pudéssemos compartilhar | 1 2 3 4 5
experiéncias.
Face as despesas que emergiram com a doenca sentimos 1 2 3 4 5
necessidade em mobilizar poupangas.
Sentimos que tivemos de abandonar os nossos projetos pessoais 1 2 3 4 5
para cuidar do nosso filho.
Sentimos que tivemos de abandonar o0s nossos projetos 1 2 3 4 5
profissionais para cuidar do nosso filho
O facto da doenga da crianga se tornar uma prioridade nas nossas 1 2 3 4 5
vidas, sentimo-nos mais afastados enquanto casal.
A doenga fez com nos sentissemos “falta de espago® para estarmos 1 2 3 4 5
juntos enquanto casal.
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VI) PERCECAO DO IMPACTO DA DOENCA ONCOLOGICA DA CRIANCA NOS
IRMAOS SAUDAVEIS

De acordo com a sua opinido, indique por favor, até que ponto cada uma das seguintes afirmagdes
¢ verdadeira para a sua familia. Pontue cada afirmagdo com a seguinte escala (assinale com O)

1-Discordo Totalmente;
2-Discordo;

3-Nem Discordo Nem Concordo;
4-Concordo;

5-Concordo Totalmente

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao manifestaram:
depressdo

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao manifestaram:
raiva.

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao manifestaram:
ciume.

Os irmaos sauddveis face as hospitaliza¢des do irmao manifestaram:
ansiedade.

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao manifestaram:
isolamento social.

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao manifestaram:
o sentimento de ter de crescer mais "rapido".

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmdo manifestaram:
o sentimento ser eles a assumir as rotinas de casa.

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao manifestaram:
diminui¢do do rendimento escolar.

Os irmdos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao
manifestaram: queixas psicossomaticas como chamadas de atengdo.

Os irmaos saudaveis face as hospitalizagdes do irmao manifestaram:
dificuldades em se adaptarem a doenca.
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VII) PERCECAO DAS INTERVENCOES DOS ENFERMEIROS QUE CONTRIBUEM
PARA MINIMIZAR O IMPACTO DA DOENGCA ONCOLOGICA DA CRIANCA

De acordo com a sua opinido, indique por favor, até que ponto cada uma das seguintes afirmagdes

¢ verdadeira para a sua familia. Pontue cada afirmag¢@o com a seguinte escala (assinale com O).

1-Discordo Totalmente;
2-Discordo;

3-Nem Discordo Nem Concordo;
4-Concordo;

5-Concordo Totalmente

Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga
na nossa vida social contribuiram para minimizar o impacto da | 1 2 3 4 5
doenga.

Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga
na nossa vida profissional contribuiram para minimizar o impacto | 1 2 3 4 5
da doenga.

Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto da doenga
nossa vida familiar contribuiram para minimizar o impacto da | 1 2 3 4 5
doenga.

Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre a importancia da
reorganizagdo de algumas fungdes na nossa estrutura familiar | 1 2 3 4 5
contribuiram para minimizar o impacto da doenga.

A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as
necessidades da nossa familia, contribuiu para minimizar o impacto 1 2 3 4 5
da doenga.

A disponibilidade manifestada pelos enfermeiros para conhecer as
implicagdes econdmicas da doenga nossa familia, contribuiu para | 1 2 3 4 5
minimizar o impacto da doenga.

Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre todo o tipo de apoios
existentes na sociedade contribuiram para minimizar o impacto da | 1 2 3 4 5
doenca na nossa familia.

As instrugdes realizadas pelos enfermeiros sobre todo o tipo de
apoios existentes na sociedade contribuiram para minimizar o 1 2 3 4 5
impacto da doenga na nossa familia.

Os ensinos realizados pelos enfermeiros sobre o impacto que a
doenga iria ter na nossa vida conjugal, contribuiram para minimizar 1 2 3 4 5
o impacto da doenga na nossa familia.

O “Modelo de Parceria” de cuidados dos enfermeiros que envolve
toda a familia contribuiu para minimizar o impacto da doenga.
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VIITI) PERCECAO DO FUNCIONAMENTO FAMILIAR

De acordo com a sua opinido, pontue cada afirmacdo na seguinte escala assinalando com um X.

QUASE SEMPRE: 2 Pontos,
ALGUMAS VEZES: 1Ponto,
QUASE NUNCA: 0 Pontos

Estou satisfeito com a ajuda que recebo da minha familia, sempre que
alguma coisa me preocupa.

Estou satisfeito pela forma como a minha familia discute assuntos de
interesse comum e compartilha comigo a solu¢do do problema.

Acho que a minha familia concorda com o meu desejo de encetar novas
atividades ou de modificar o meu estilo de vida.

Estou satisfeito com 0 modo como a minha familia manifesta a sua
afei¢do e reage aos meus sentimentos, tais como irritagdo, pesar e amor.
Estou satisfeito com o tempo que passo com a minha familia.

IX) Notagdo Social

a)Segundo a classificagdo abaixo, assinale com (X) a profissdo da pessoa da sua familia com um

emprego de nivel superior.

(1) Executivos; diretores de empresas, fabricas ou bancos; professores, oficiais das forgas
armadas possuidoras de capitais.
(2) Comerciantes; fazendeiros; administradores de empresas: licenciados.
(3) Operarios especializados ou empregados; capatazes; técnicos administrativos e
auxiliares.
(4) Operarios sem qualificagdo; trabalhadores rurais; vendedores ambulantes.

(5) Ajudantes de obras; desempregados; pensionistas ou reformados; indigentes.

b) De acordo com a classificagdo seguinte, assinale com (X) a instrug¢fo da pessoa da sua familia
com mais escolaridade.

(1)Doutorados; licenciados e titulos universitarios ou de cursos superiores; militares da
academia; notarios

(2) Instrucdo secundaria completa; bacharelato; instru¢do universitaria incompleta.

(3) Instrucdo secundaria incompleta ou equivalente; militares de baixa patente.

(4) Instrucdo primaria completa.

(5) Instrugd@o primaria incompleta; analfabetos.
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¢) Conforme a classificagdo abaixo indique com (X), a origem do rendimento familiar da sua

familia.

(1)Fortuna herdada ou adquirida: rendimentos.

(2)Lucro de empresas: quadros superiores: honorarios de profissao liberal.
(3)Salario mensal.

(4)Salario quinzenal: diario ou hora; honorarios reduzidos ou irregulares.
(5)Donativos; subsidios; pensdes; esmolas.

d) Assinale com (X) o seu tipo de habitag¢io

(1) Casas ou andares luxuosos com méaximo de conforto.

(2) Casa ou andares que sem serem luxuosos sdo espagosos e confortaveis

(3) Casas ou andares modestos, bem construidos e em bom estado de conservagao,
bem iluminadas e arejadas, com cozinha e wc..

(4) Habitagdo que ndo tem agua canalizada., saneamento ou eletricidade: mal
construida ou degradada: escassez de iluminagéo ou ventilagdo (telhado de madeira
ou de zinco).

(5) Habitagéo insalubre de madeira, lata, cartdo ou barro: telhado de zinco ou palhas.

¢) De acordo com a seguinte classificagdo, assinale com um (X) o local da sua residéncia.

(1) Residéncia elegante: zonas onde o valor do terreno, casa ou aluguer sio elevados.

(2) Bairro com ruas largas, casas confortaveis e bem conservadas.

(3) Bairro de construgdes antigas e menos confortaveis, ruas estreitas; bairros
comerciais.

(4) Bairro operario, populoso, mal dividido, proximo de 4guas contaminadas, porto
ou fabricas.

(5) Habitagdes insalubres suburbanas (bairros da lata); zonas rurais de escasso valor,
isoladas.
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XI) Perceciio da Satisfacdo do Suporte Social

A seguir vai encontrar varias afirmagdes, pontue com um circulo a volta de cada niimero, a que

melhor se adequa em relagdo a sua satisfacdo com o seu suporte social.

1-Concordo Totalmente;
2-Nio concordo Nem Discordo;
4-Discordo na maior parte;
5-Discordo Totalmente

1 — Por vezes sinto-me s6 no mundo e sem apoio 1

2- Nao saio com amigos tantas vezes quantas eu gostaria. 1

3 — Os amigos ndo me procuram tantas vezes quantas eu gostaria | 1

NN NN
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W || |

4 - Quando preciso de desabafar com alguém encontro facilmente 1
amigos com o fazer.

5 — Mesmo nas situagdes mais embaragosas, se precisar de apoio
de emergéncia tenho vérias pessoas a quem posso recorrer.

6 — As vezes sinto falta de alguém verdadeiramente intimo que 1 2 3 4 5
me compreenda e com quem possa desabafar sobre coisas intimas.
7 — Sinto falta de atividades sociais que me satisfagam. 1 2 3 4 5

8 — Gostava de participar mais em atividades de organizagdes (por 1 5 3 4 5
ex: clubes desportivos, escuteiros, partidos politicos, etc)

9 — Estou satisfeita com a forma como me relaciono com a minha
familia.

10 — Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com a 1 2 3 4 5
minha familia

11 — Estou satisfeito com o que fago em conjunto com a minha

e 1 2 3| 4 5
familia
12 - Estou satisfeito com a quantidade de amigos que tenho. 1 2 3 4 5

13 — Estou satisfeito com a quantidade de tempo que passo com 1 5 3 4 5
0s meus amigos.

14 — Estou satisfeito com as atividades e coisas que fago com o
meu grupo de amigos.

15 — Estou satisfeito com o tipo de amigos que tenho. 1 2 3 4 5

MUITO OBRIGADO PELA COLABORACAO!
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Doutoramento em Enfermagem

Estudo de Investigacio

“O Impacto da Doenc¢a Oncologica da Crianca na Familia”

Assunto: Consentimento Informado

Por favor leia com muita atengdo a seguinte informag@o. Se considerar que algo esta
incorreto ou que ndo estd claro, por favor ndo hesite em solicitar informagdes. Se

concorda com a proposta que lhe foi feita por favor assine o documento.

Este projeto de investigag@o insere-se no Curso de Doutoramento em Enfermagem, da
Universidade Catodlica Portuguesa do Porto, sob a orientagdo da Professora Doutora
Beatriz Aratjo e do Professor Doutor Luis Sa. Com o mesmo pretendemos conhecer as
dimensdes do impacto da doenca oncoldgica da crianca na familia e construir um

instrumento de avaliagdo do impacto da doenga oncoldgica da crianga na familia.

Para o efeito surgiu a necessidade de se realizarem inquéritos por via de um questionario,
auto-preenchidos por um familiar da crianga, e pertencente ao seu agregado familiar.
Neste sentido solicita-se 0 seu consentimento, para assegurar que serdao mantidos os

seguintes pressupostos:

i.  a participagdo é de carater voluntario e garante-se a auséncia de prejuizo
para no ambito assistencial;
ii. ¢ garantida a confidencialidade dos dados e, o uso exclusivo dos mesmos
no ambito do presente estudo;
iii. ¢ garantido o anonimato, ndo exigindo preenchimento do nome da crianga,

nem de nenhum dos seus familiares.
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Agradecemos a sua colaboragdo, sem a qual este estudo seria inviabilizado.

Assinatura do Investigador:

Declaro que li e compreendi este documento, bem como as informagdes que me foram
fornecidas pelo investigador. Foi-me garantida de em qualquer altura recusar participar
no estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar no estudo
e permito a utilizagdo dos dados que de forma voluntaria fornego, confiando que apenas
serdo utilizados para esta investiga¢do e nas garantias de confidencialidade e anonimato

que me sdo dadas pelo investigador.

Nome do Participante:

Assinatura do Participante:

Data: / /
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Anexo V - Autorizacao Concedida pelo Autor da ESSS
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Nuno Quintela Marques

Page 1 of 1

De: Goreti Marques [goreti_marques@hotmail.com] Enviada: qua 16-06-2010 17:43
Para: Nuno Quintela Marques

Cc:

Assunto: FW: pedido de autorizagdo para utilizagdo de escala

Anexos:

> Date: Wed, 16 Jun 2010 14:42:18 -0100

> Subject: Re: pedido de autorizagdo para utilizagéo de escala
> From: jlpr@fpce.up.pt

> To: goreti_marques@hotmail.com

>

> Autorizo a utilizagdo da escala pedida abaixo

> José Luis Pais Ribeiro

> jlpr@fpce.up.pt

> mobile phone: (351) 965045590

> web page: http://sites.google.com/site/jpaisribeiro/

>

> Bom Dia: Professor José Luis Pais Ribeiro

>

>

>

> Chamo-me Goreti Marques, sou enfermeira e aluna do Doutoramento em Enfermagem no
> Instituto de Ciéncias da Universidade Catdlica do Porto, estou a desenver o meu

> trabalho de investigagdo na area da oncologia, com a orientagéo da Professora

> Beatriz Ara(jo. Pretendo estudar A FAMILIA DA CRIANGA COM DOENGA ONCOLOGICA:
> influéncia da doenga no sistema familiar, com a finalidade de construir um

> modelo em enfermagem que contribua para uma melhoria da qualidade de vida destas
> familas e destas criancas. O meu interesse por esta area de estudo deve-se ao

> facto de trabalhar no servico de pediatria do IPO do Porto e de conhecer um

> pouco da realidade destas familia.

>

> Gostaria de lhe pedir autorizagdo para utilizar no meu estudo a Escala de

> Satisfagdo com o Suporte Social, pois com esta escala conseguiremos avaliar a

> satisfagdo da familia com a sua vida social, nomeadamente com as pessoas que

> interage (familia, amigo e com as actividades sociais que desenvolvem).

>

> Fico desde ja disponivel para Ihe facultar os resultados do meu estudo.

>

> Gostaria também de Ihe solicitar mais alguma bibligrafia que considere

> pertinente sobre esta escala.

>

>

>

> Atentamente

>

> Goreti Marques

>

> .
> DEIXE SUAS CONVERSAS MAIS DIVERTIDAS. TRANSFORME AQUI SUAS FOTOS EM EMOTICONS, E
> GRATIS.

> http://ilm.windowslive.com.br/?ocid=ILM:ILM:Hotmail: Tagline: 1x1:Tagline

> -

> This message has been scanned for viruses and

> dangerous content by MailScanner, and is

> believed to be clean.

>

>

VVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVVYVVYV

> -
> This message has been scanned for viruses and
> dangerous content by MailScanner, and is

> believed to be clean.

>

GUARDE GRATUITAMENTE SEUS ARQUIVOS NA WEB. CLIQUE AQUI E VEJA UM PASSO A PASSO.

http://w3sexch30.montepio.com/exchange/NQMarques/Inbox/F W:%20pedido%20de%20%20%20%...

17-06-2010
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