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RESUMO

Este estudo de caracter descritivo exploratério visa compreender as necessidades e dificuldades
emocionais dos pais cujo (a) filho (a) vivencie doenga que exige atengao paliativa pediatrica. Pretende ainda
explorar quais as necessidades e dificuldades emocionais dos irmaos da crianga doente na perspectiva dos
pais. Foi utilizada uma metodologia mista, com um design de triangulagédo, um tipo de metodologia na qual
sdo recolhidos dados diferentes mas complementares acerca da tematica em estudo segundo uma
abordagem que engloba analise qualitativa e quantitativa. Aplicou-se a Emotional Asessment Scale — EAS
(Carlson et al., 1989; Moura-Ramos, 2006) para avaliar a reactividade emocional dos pais € um questionario
de auto-preenchimento para avaliar as estratégias implementadas no sentido da manutengao da adaptagao
psicologica, procurando perceber se existem diferencas entre mae e pai a este nivel. De forma concorrente,
foi utilizado um instrumento qualitativo, uma entrevista semi-estruturada, que permitiu explorar as
experiéncias subjectivas dos pais. Foram entrevistados 3 casais, 3 pais e 12 maes e responderam a EAS 35
pais e maes e ao questionario 33 maes e pais. Para o tratamento de dados foi utilizada a analise de
conteldo e estatistica descritiva e inferencial. Apesar da reduzida dimensao da amostra, concluiu-se que
nao existem diferengas significativas quanto a reactividade emocional entre pais € maes apesar de existirem
diferengas na verbalizagdo das experiéncias emocionais. Foram encontradas 7 categorias fundamentais no
que diz respeito as dificuldades emocionais apresentadas pelas figuras parentais, nomeadamente
relacionadas com a gestdo emocional do impacto do processo de doenga, com a gestao das alteragbes
impostas as dindmicas familiares e com as questdes da comunicagado. Foram encontradas 13 categorias
fundamentais ao nivel das necessidades emocionais verbalizadas pelos pais e maes, sobretudo
relacionadas com a activagao das redes de suporte, procura de informagao e com a procura do significado
do processo de doenga. No que diz respeito aos irmaos da crianga doente, os pais consideram importante
engloba-los na prestagcédo de cuidados a crianga, sendo que as suas maiores dificuldades prendem-se com
o afastamento relacional entre os diferentes elementos da familia bem como a vivéncia de emogobes e
sentimentos negativos. Foram ainda encontrados resultados noutras areas relacionadas com o tema em
estudo com implicagdes relevantes para a intervengao psicolégica e organizagdo dos servigos, bem como
conclusdes associadas as caracteristicas sdcio-demograficas da amostra e as caracteristicas dos processos

de doenga, relevantes para a explicagdo da questao central em estudo.
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ABSTRACT

This is a descriptive explorative study that tries to understand the parents emotional needs and
difficulties, whose child has a life-limiting iliness. It also seeks to explore the parents perspectives of the
siblings’ emotional needs and difficulties. A mixed methods research was used, with a triangulation design, a
type of design in which different but complementary data will be collected on the same topic. The Emotional
Assessment Scale (Carson et al., 1989; Moura-Ramos, 2006) was applied to access the parents emotional
reactivity as well as a self-fulfilment questionnaire to access the strategies applied by them in order to
maintain their psychological adaptation, with a purpose to understand if there are parental differences at this
topic. At the same time, it was applied a qualitative semi-structured interview that allowed to explore the
parental subjective experiences. We interviewed 3 couples, 3 fathers and 12 mothers; 35 parents answered
to the EAS and 33 parents answered the questionnaire. For the data analysis it was used content analysis
and descriptive inferential statistics. Although the sample was small, it was concluded that there are no
significant differences between fathers and mothers’ emotional reactivity, although there are differences
associated to the verbalization of such emotional experiences. Seven fundamental categories were found
concerning the parents emotional difficulties related to the emotional management of the iliness process
impact, with the management of the imposed family dynamics changes and also with communication
problems. Thirteen fundamental categories were also found related to parents emotional needs, mainly
associated with the seeking of social support, information as well as the meaning of the iliness process.
Concerning to the siblings, parents consider important embodying them in the child’s care, as their biggest
difficulties are related to being distant from their relatives and the experience of negative emotions and
feeling. Results were also found in other areas related with this topic with relevant implication to the
psychological intervention and to services organization as well as conclusions with relevance to the
explanation of the main question of this study, associated to this sample social-demographic and illness

processes characteristics.
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Parte | - Abordagem conceptual

Introdugao

A vivéncia de um processo de doencga pela crianga que exige atencdo paliativa produz um forte
impacto para toda a estrutura e dindmica familiar, desde a esfera fisica, passando pela area econdémica,
espiritual, social e emocional. Inesperadamente, sdo roubados os planos, os sonhos e as expectativas de
todos os que sao familia da crianga.

A prestagdo de atengdo paliativa pediatrica ajustada implica, obrigatoriamente, um respeito
particular pelos valores, desejos e expectativas da crianga doente e da sua familia e uma atengao especial
pelos sinais e sintomas de experiéncia de sofrimento. A intervengdo com as criangas em contextos de
saude implica, obrigatoriamente, intervir com todo o sistema familiar e, intervir com o sub-sistema parental
implica, consequentemente, perceber as percepgbes que os pais constroem acerca da experiéncia
emocional dos restantes elementos do sistema familiar.

Cada elemento da familia, na sua individualidade, e o proprio sistema familiar desenvolvem
competéncias e estratégias Unicas para se protegerem face a vivéncias como a doenga que ameacga a vida
de uma crianga e para, continuamente, procurar alcangar um reequilibrio, favorecendo a recuperagao deste
momento de crise. A constatagdo desta realidade tem sido possivel pelo numero significativo de pais com
0s quais tenho trabalhado ao longo dos ultimos 6 anos e que, muitas vezes, de forma inesperada,
conseguem encontrar estratégias e formas de ultrapassar as suas necessidades e dificuldades emocionais
que nao figuram nos manuais tedricos; baseiam-se, na maior parte das situagdes, numa capacidade
extraordinaria de apreender e interpretar a realidade que os envolve. No entanto, por vezes, e apesar das
esforgadas tentativas no sentido de se organizarem emocionalmente, por varios motivos, estas estratégias
nao trazem a esperada adaptagdo emocional ao que esta a acontecer. Emogdes, estratégias e recursos
disponiveis parecem configurar-se numa relagao altamente complexa neste processo.

Acompanhar estas situagdes problematicas em contexto comunitario, longe do hospital e das
Instituicbes que prestam apoio, sem a seguranga que 0s servigos habitualmente proporcionam aos
profissionais, bem no amago da familia, na sua habitagdo, no seu espago, numa inter-influéncia de
dinamicas, torna-se ainda um desafio mais extraordinario do ponto de vista profissional, onde nos
deparamos com as necessidades e dificuldades concretas destes pais, destas criangas, dos seus irmaos e
dos seus familiares, cuidadores e figuras de retaguarda mais proximas. Colocam questdes concretas,
exigem respostas imediatas (nem que seja a disponibilidade para ouvir...), partiilham reflexdes profundas e
expressam emogodes em relagdo com o que tém a sua volta, naquele momento: a auséncia de condigbes
fisicas da habitagdo, com paredes carregadas de humidade, espagos exiguos onde mal cabe uma cama,
sem janelas, por vezes, onde o corredor passa a quarto; a existéncia de varios vaos de escadas tendo que
levar o filho totalmente dependente, degrau a degrau porque o prédio nao tem elevador; telefonar vezes
sem fim para os servigos que deveriam estar sempre disponiveis até que se consiga falar com quem se
pretendia; as noites continuamente mal dormidas; a tentativa de ocultar socialmente as dificuldades que a
familia enfrenta; a necessidade de abandonar o emprego para ficar com o filho ou com a filha...enfim,
histérias construidas ao longo de anos, muitas vezes, que nos levantam questbes que vao ficando por
responder e reflexdes que nos levam a pensar no sentido e no significado destas experiéncias.
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Por tanto, a tentativa de compreender as necessidades e as dificuldades emocionais dos pais numa
area em que tao pouco foi avaliado até ao momento, implica, antes de mais, questionar os proprios pais
acerca daquelas que sao as suas experiéncias concretas, isto &, perceber as suas realidades e contextos.
Pretende-se ainda explorar qual é a percepgao dos pais acerca das necessidades e dificuldades emocionais
dos irmaos da crianga doente na perspectiva de que estas tém impacto na forma como os pais se irdo
adaptar ao processo de doenga da crianga. Formular estratégias de intervengéo psicolégica que vao de
encontro as reais necessidades e dificuldades emocionais dos pais envolve perceber como reagem
emocionalmente ao processo de doenga, como percepcionam esta experiéncia e como se organizam
emocionalmente em torno deste acontecimento.

O facto de ser uma area tdo pouco estudada na nossa realidade coloca-nos perante um longo
percurso de compreensao, analise e estruturagado de estratégias, sempre com o objectivo de intervir com os
pais, com a crianga, com 0s seus irmaos e restantes figuras de referéncia no sentido do alivio do seu

sofrimento e no fomento da sua autonomia e dignidade.

Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa — Porto 13



Parentalidade e Atengao Paliativa Pediatrica: Necessidades e Dificuldades Emocionais dos Pais e dos Irmaos da Crianga Doente

Capitulo | — Adaptagao familiar a doencga pediatrica que exige atengao paliativa

1 - Definigao e caracterizagao da doenca paliativa pediatrica

As criangas com doenca que exige atengao paliativa apresentam, com frequéncia, condigdes
clinicas, espirituais, emocionais e sociais complexas e multidimensionais. Por tanto, os CPP sao entendidos
como os cuidados globais e activos prestados a crianga e a familia, atendendo as suas necessidades
fisicas, psicoldgicas, cognitivas, espirituais e sociais, que se iniciam, idealmente, quando a doenca é
diagnosticada, e que devem ser prestados por uma equipa multidisciplinar de profissionais que seja capaz
de atender a todas estas necessidades e de activar as competéncias das familias bem como os recursos
disponiveis da comunidade, tal como o preconizado pela OMS (1998). Portanto, ndo se trata tanto de
valorizar a nogao de fim de vida mas sim de apoiar a familia no sentido de vivenciar este tipo de processo
de doenga da forma mais adaptada, digna e serena possivel.

Apesar da similaridade de alguns dos principios inerentes aos CP direccionados para os adultos,
convém realgar as diferengas entre estes e os CPP, desde logo atendendo aos aspectos desenvolvimentais
inerentes a crianga. Devem ser prestados a familia desde o momento do diagndstico, quer nas situagoes
em que a morte prematura € esperada, quer naquelas em que se assiste a uma incerteza entre a
probabilidade de morte prematura devido a doenga e a sobrevivéncia até a idade adulta. A coordenagao e
organizagao dos servigos &, assim, uma area fulcral em CPP, implicando que se perspective a prestagao
deste tipo de cuidados desde o diagndstico até ao fim do processo de doenga, quer este termine com a cura
da crianga ou com o luto da familia pela sua morte (Himelstein, 2006). Portanto, as criangas podem
experimentar processos de doenga prolongados, durante varios anos, sobrevivendo a varias crises e
momentos de descontrolo de sintomas, o que envolve que a familia se afaste também por tempo
prolongado das rotinas que considerava normais antes do surgimento da doenga e que adopte estratégias
continuadas no tempo para se adaptar a situagcao, o que reforga a importancia de os servigos que prestam
CPP estarem disponiveis 24 horas por dia e 365 dias por ano, possibilitando a intervengdo de uma equipa
multidisciplinar.

Dependendo do tipo de necessidades apresentadas pela crianga e pela familia, a atengao paliativa
devera ser diferenciada e, se atentarmos no que é proposto pelo ACT — Aggressive Comfort Treatment
(EAPC, 2007), as criangas que necessitam de atengao paliativa podem ser consideradas segundo quatro
grupos: situagbes em que o tratamento curativo ainda é possivel mas onde existe também possibilidade de
este falhar, como é o caso de algumas doengas oncoldgicas; situagdes em que a morte prematura é
inevitavel, podendo ser necessarios longos periodos de tratamentos intensivos, em que o objectivo
primordial € proporcionar qualidade de vida, permitindo um melhor ajustamento as actividades de vida
diaria; situagdes de doenga progressiva sem perspectiva de tratamento curativo, onde o tratamento é
exclusivamente paliativo; e situagbes de doenga irreversivel, sem possibilidade de tratamento curativo,
portanto, mas n&o progressivas, como € o caso da paralisia cerebral profunda. O ACT propde que se altere
o foco da prestagdo dos cuidados do tratamento curativo para o conforto, pela promogao dos aspectos
positivos da vida, nomeadamente a familia, o trabalho e as relagées, reforgando o que os cuidadores e os
pais ainda podem fazer pela crianga ao nivel da formulagdo de objectivos e desejos para a sua vida, e
mantendo um controlo combativo dos sintomas ao mesmo tempo que se atenta nas necessidades

espirituais e psicoldgicas da crianga e da sua familia (Murphy & Price, 1995).
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Os CPP ainda carecem de maior enquadramento e aceitagao, quer do ponto de vista clinico, quer
social. Politicamente, determinar os objectivos e metas a este nivel implica uma acgéo e estudo prolongado
e dispendioso. Em termos sociais e clinicos, ainda sdo encarados como um desafio por diversos motivos,
nomeadamente, pelo facto de, socialmente, ndo se esperar que a crianga morra devido a uma doenga que
nao permitiu a cura e pelo facto de os proprios profissionais de saude ainda encararem a morte da crianga
como uma derrota clinica, o que leva a que, por um lado, se insista na continuidade de tratamentos com
intengao curativa quando estes ja ndo sdo adequados e, por outro, se inicie tardiamente a atengao paliativa
a crianga e a familia (ChIPPS, 1990, cit. por Arrambide et al., 2004).

2 — Implicag6es da doenca paliativa pediatrica para a familia

A APA (1999) definiu psicologia pediatrica como uma area multidisciplinar que foca o funcionamento
e desenvolvimento cognitivo, fisico, social e emocional, € a sua inter-ligagdo com a saude e a doenga, em
criangas, adolescentes e suas familias. No presente trabalho é focada esta area da Psicologia atendendo a
relagédo entre intervengao psicoldgica, no sentido de atender as necessidades e dificuldades emocionais dos
pais, e doenga paliativa pediatrica, com o inerente impacto para o desenvolvimento global da crianga, para
0s seus irmaos e para todo o sistema familiar. Wallander & Varni (1992) defendem que uma condi¢ao de
doenga que se prolongue no tempo ou que exija uma hospitalizagdo prolongada interfere na vida diaria da
familia de forma significativa.

A familia lida e adapta-se ao processo de doencga de diferentes formas dependendo de varios
factores, nomeadamente, a experiéncia prévia com este tipo de situacao, as estratégias de coping de cada
um dos elementos, a existéncia de retaguarda, as dindmicas familiares, a coesao familiar, a relagao
conjugal, o momento em que o processo de doenga ocorre do ponto de vista do ciclo vital da familia, o
contexto cultural, social e comunitario em que se situam, os conflitos pré-existentes, a fé, a comunicagao
intra-familiar (Murphy, Flowers, McNamara, & Young-Saleme, 2008), entre outro factores. Cada elemento ira
procurar ajustar-se com base nas suas caracteristicas pessoais, comportamentais e relacionais, pelo que
sdo diversas as variaveis funcionais da familia que assumem importancia no que diz respeito ao
ajustamento psicolégico dos seus elementos a este tipo de situagao de crise.

Assim, sao varios os factores que influenciam a forma como se ira processar a adaptagdo ao
processo de doenca, nomeadamente as caracteristicas associadas a doenga, a sua progressao e
severidade, o seu impacto; as caracteristicas de personalidade e os estilos comunicacionais dos diferentes
elementos da familia e os recursos de que esta disponibiliza. Brown (2007) apresenta um conjunto de
mudangas que cada elemento da familia ira enfrentar, salientando-se a mudanca das rotinas familiares, com
uma nova énfase colocada nas actividades domésticas centradas na prestagdo de cuidados a crianga
doente; a diminuigdo dos contactos sociais; o aumento da dependéncia do suporte social e familiar; a
vivéncia de menos experiéncias em familia, atendendo ao facto de existir menos tempo disponivel por cada
elemento da familia para este tipo de vivéncias; problemas econdmicos e a tentativa de garantir
sustentabilidade e equilibrio familiar no futuro. Estas mudancgas, por sua vez, sao susceptiveis de colocar a
familia a vivéncia de conflitos, nomeadamente a nivel conjugal, ao nivel profissional, entre os diversos
elementos da familia, com os vizinhos e também com os amigos e colegas de escola das criangas,

precisamente porque se exige a familia uma nova reorganizagao, nas suas fungbes e papéis, com vista a
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manutengao da integridade familiar. A pré-existéncia de problemas na familia € determinante na forma
como os seus elementos irdo enfrentar o processo de doencga: a presenga prévia de habitos de consumo de
alcool, drogas e medicagao, por vezes com tendéncia para ser potenciado nesta fase, é disso exemplo.
Brown (2007) refere que uma das estratégias que a familia implementa no sentido de se ajustar ao
processo de doenga da crianga prende-se com a manutengdo da identidade da familia, para o que, por
vezes, um dos pais, e mais tradicionalmente a mae, assume um papel principal na gestdo da doencga
(Steele, 2002).

Tém sido também identificadas as necessidades das familias que vivenciam este tipo de processo
de doenga. Varios estudos tém apontado necessidades orientadas para diferentes aspectos,
nomeadamente ao nivel do controlo de informagédo acerca do que vivenciam; da facilitagdo do coping
emocional com o processo de doencga; da possibilidade de acompanharem presencialmente a crianga
doente, nomeadamente na hora da morte e da percepgéo de suporte e disponibilidade por parte da equipa
de saude (e.g., Ferrell, 1998; Heller & Solomon, 2005).

2.1 — Reacgdes emocionais parentais e parentalidade

A maior parte dos pais, e segundo o que tem vindo a ser descrito, quando confrontados com uma
doenga que ameacga e/ou limita a vida de um filho, vivenciam um turbilhdo de emogdes e sentimentos, em
parte relacionadas com a percepgao de uma inversao da ordem natural dos acontecimentos: nao é suposto
que sejam os filhos a adoecer de forma severa e a vislumbrarem um fim de vida antecipado. Esta
percepgdo comporta em si sentimentos de fracasso, de falha na sua missdo enquanto pais, enquanto
figuras protectoras (e.g. Arrambide et al., 2004).

Os pais que enfrentam uma doencga paliativa de um filho podem enfrentar um continuum de etapas
relativamente a sua experiéncia emocional que se inicia com a revelagdo do diagndstico, marcada por
sentimentos de torpor, choque, descrenga e negagao; uma fase em que se experiencia uma saudade
ansiosa pela normalidade que marcava as suas vidas antes do processo de doenga, determinada
frequentemente por comportamentos de procura activa da normalidade e pela experiéncia de sentimentos
como a culpa e a angustia, ao que se segue uma fase de desesperanga, acompanhada por sentimentos de
soliddo, desamparo, depressao e ansiedade (Brown, 2007)3. Uma revisao de literatura efectuada por
Murphy, Flowers, McNamara, & Young-Saleme (2008), relativamente aos sintomas apresentados pelos pais
e maes, associados ao processo de adaptagdo a doenga, revela que ambos demonstram sintomas
significativos, particularmente de ansiedade e depressao, mas ainda assim sem relevancia clinica.

O processo de adaptagdo a doenga paliativa pediatrica implica a manifestagdo de respostas
emocionais € mudangas comportamentais e do quotidiano, o que envolve, ndo raras vezes, a vivéncia de
conflitos internos mas também com terceiros, nomeadamente, com o cbnjuge e elementos da familia
alargada e da rede social. Altschuler (1997) e Brown (1999, cit. por Brown, 20073) apresentam um conjunto
de mudangas comportamentais que podem ser manifestadas em termos do processo de adaptagdo que
este tipo de experiéncia coloca, nomeadamente, perturbagées de sono, medo acerca de desenvolver
doenga, ansiedade acerca da propria morte, dificuldades em manter a concentragao, alterar o foco da
atengdo para a actividade profissional como mecanismo de escape perante a doenga, desordens do

comportamento alimentar e/ou dependéncia tabagica ou de alcool. A dificuldade em aceitar a realidade da
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perda de uma crianga saudavel associada a sua progressiva condi¢ao de dependéncia, contrariando o que
seria suposto, pode ainda despoletar reacgdes parentais baseadas em crengas e em ilusbes. Para alguns
pais com dificuldade em aceitar a morte prematura da crianga, pode constituir-se como uma estratégia de
coping eficaz manter uma esperanga continua focada na possibilidade de cura o que pode também ser
sustentado em crengas espirituais, religiosas ou culturais (CBCHC, 2000), o que revela a importancia que
os valores e crengas, nomeadamente espirituais e religiosas, podem assumir na forma como compreendem
a situagao clinica da crianga e implementam estratégias para lidar com o processo de doenga, bem como
ao nivel da formulagdo de expectativas. No entanto, a literatura demonstra muitas lacunas ao nivel da
avaliagao global e compreensiva das necessidades dos pais com criangas que enfrentam doenga incuravel
€ a morte o que, por sua vez, dificulta ainda mais esta tarefa ao nivel dos CPP (Contro e Scofield, 2006).

Tém sido apontadas varias estratégias que sido implementadas pelos pais na tentativa de se
adaptarem emocionalmente a doenca de um filho, nomeadamente, procurar e partilhar informagao,
inclusivamente com o cOnjuge; alterar o foco da sua atengao para as necessidades da crianga; atribuir um
significado e sentido a experiéncia que vivenciam; procurar activamente a afirmagao da sua fé; participar em
estudos de investigagdo que permitam melhorar os cuidados prestados a crianga e as familias que
vivenciam este tipo de doenga; promover a saude da crianga, inclusivamente pela prestagao de cuidados de
saude adequados e pelo estabelecimento de uma nova rotina em torno da prestagao de cuidados; constituir
novos relacionamentos sociais; redefinir o conceito de “normalidade” para as rotinas familiares; reavaliar as
prioridades individuais e familiares e conceptualizar de forma diferente o futuro, apostando em viver “um dia
de cada vez” (Steele, 2002; Bluebond-Langner, 1996, cit. por Perszyk & Perszyk, 2004).

E controversa a questdo relacionada com a forma como pai e mae lidam, emocionalmente, com o
processo de doencga: alguns estudos sugerem a existéncia de diferengas a este nivel, apontando que as
maes tendem a ser emocionalmente mais expressivas e que os pais tendem a retrair-se emocionalmente e
a focar-se mais em aspectos praticos, sentindo-se, assim, mais desamparados (e.g. Mastroyannopoulou et
al., 1997). Em estudos efectuados por Affleck, Tennen & Rowe (1991) e Murphy (1990) (cit. por Brown,
2007) e Yeh (2002), concluiu-se que as méaes verbalizavam mais facilmente a vivéncia de distress
emocional do que os pais, sendo que estes focavam a sua atengdo em estratégias que permitiam apoiar a
sua esposa no lidar com o processo de doenga. Steele (2002) encontrou diferengas na forma como os pais
e maes lidavam com o luto, em como respondiam as terapéuticas prescritas, em relagao a informagao de
que necessitavam para gerir a situagdo e na forma como se cuidavam a si proprios durante a fase em que a
atengado parental esta centrada no cuidado a prestar a crianga. Um outro estudo, realizado por Murphy,
Flowers, McNamara, & Young-Saleme (2008) revelam que alguns pais cujos filhos vivenciam doenca
oncoldgica utilizavam estratégias como focar a atengdo na actividade profissional, como uma forma de
evitar a doenga da crianga e que, quanto mais tempo a crianga vivia com cancro, mais os pais utilizavam
estratégias focadas na emocionalidade. No entanto, Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps, & Klip (1998)
encontraram igual resposta das maes e dos pais em termos de distress psicolégico no enfrentamento da
doenga oncologica do (a) filho (a).

O facto de os pais controlarem informagao acerca do diagndstico, do tratamento que tera que ser
implementado bem como acerca do prognédstico, tem sido apontado como fulcral para o facto de se
sentirem emocional e psicologicamente preparados para cuidar da crianga doente e, portanto, de potenciar

a sua adaptagao ao processo de doenga (Yeh, Lee, Chen, & Li, 2000). Os mesmos autores encontraram
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cinco formas distintas de regulagao dos comportamentos parentais no sentido de procurarem a adaptagao
ao processo de doenga: enfrentamento do tratamento, relacionado com a tarefa parental de enfrentar o
diagnostico e de procurar lidar com ele, cujo objectivo final seria o de alcangar a cura da crianga,
designadamente através de estratégias como o desenvolvimento de aprendizagem acerca da doenga,
procura de informacéao e de diferentes opgdes de tratamento; manutengdo da integridade familiar, isto é, a
tarefa de modificagdo das dindmicas e padrdes familiares no sentido de garantir e gerir os cuidados a
prestar a crianga, nomeadamente através da partilha de problemas; procura de suporte, objectivando a
atenuacgado do impacto negativo da vivéncia do processo de doencga pela activagao dos varios sistemas de
retaguarda, nomeadamente, a partilha de experiéncias com outros pais durante os internamentos da
crianga; manutengdo do bem-estar emocional, ou seja, a tarefa pela qual os pais procuravam equilibrar as
suas necessidades emocionais com as necessidades da crianga doente, nomeadamente através da
manutengao do optimismo e pela expressao de emogdes e sentimentos positivos; e, procura de sentido do

ponto de vista espiritual para o que estavam a enfrentar.
2.2 — Reacgdes emocionais dos irmaos

Durante o processo de doencga, sobretudo na sua fase inicial e em situagbes de crise, a atengao
parental é tendencialmente focada na crianga doente, no seu acompanhamento aos tratamentos e durante
os internamentos, o que pode conduzir a vivéncia de um sentimento de abandono e de desamparo pelos
irmaos, nomeadamente quando o hospital dista do local onde a familia reside. Também no caso em que
existe uma relagao afectiva muito significativa entre os irmaos, o constante afastamento entre eles devido
aos tratamentos e internamentos podera ser entendido, s6 por si, como uma perda, traduzida em
sentimentos de tristeza, desamparo e preocupacgao.

A literatura descreve que os irmaos podem sentir dificuldade em verbalizar as emogbes e
sentimentos associados a mudanga que se opera na familia devido ao processo de doenga. Este facto,
influenciado ainda por factores como a sua idade, género e estadio de desenvolvimento global, pode
traduzir-se numa dificuldade de adaptagao a esta vivéncia, o que pode manifestar-se em diferentes tipos de
comportamentos, nomeadamente, regressdo em termos do processo de desenvolvimento, diminuigao do
rendimento escolar, isolamento, ansiedade e/ou agressividade, choro, e sentimentos como ciime da crianga
doente pelo facto de a atengao familiar estar mais direccionada para o seu cuidado, tristeza ou medo de
também contrair a mesma doenga (Hynson, 2006; Brown, 20074), podendo ainda apresentar ambivaléncia
quanto a querer estar envolvido na prestagdo de cuidados ao irmao/irma doente mas sentir que nao
possuem as competéncias adequadas para o fazer. Nestas situagdes, o comportamento parental tem uma
importancia fulcral face ao reforgo da manutengdo de um sentimento de pertenga ao nucleo familiar, na
medida em que, por vezes, ao percepcionarem que 0 irmao nao possui esse tipo de competéncias, e no
sentido de proteger a crianga doente, acabam por reforgar um afastamento dos irmaos da prestacao de
cuidados e, portanto, incutir-lhes um sentimento de que ja ndo sao Uteis para apoiar a familia naquele
momento (Brown, 20074). Neste sentido, torna-se fundamental intervir com os pais no sentido de reforgarem
positivamente a participagdo dos irmdos na prestagdo de cuidados a crianga doente bem como
disponibilizar aos irmaos espagos e momentos seguros onde possam ventilar emogodes e sentimentos, bem

como o estabelecimento de uma relagdo de confianga com os mesmos, sobretudo naquelas situagbes em
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que as figuras parentais tém comportamentos que acabam por afastar os irmaos deste processo de
prestagao de cuidados para que possam, livremente, atribuir significado ao que vivenciam.

Contudo, é controverso se o impacto da vivéncia do processo de doenga, quer nos irmaos, quer na
crianga doente, traz apenas um risco acrescido de dificuldades ao nivel psicolégico ou se existirao
beneficios a longo prazo. Wallander & Varni (1992, 1995) consideram que esta vivéncia ndo tem que ser
necessariamente negativa na medida em que o ajustamento ¢ influenciado por factores pessoais e sociais e
pelas estratégias de coping da crianga e da sua familia. ldentificaram, assim, um conjunto de factores de
risco e de resiliéncia. Os factores de risco relacionam-se com as caracteristicas da doenga, nomeadamente
a severidade associada ao tipo de diagndstico; com o grau de dependéncia e de disfuncionalidade da
crianga e com stressores de ordem psicossocial, nomeadamente o funcionamento familiar desajustado. Os
factores de resiliéncia prendem-se com caracteristicas individuais, como a capacidade de resolugao de
problemas; factores sécio-ecoldgicos, tal como o suporte social; e estratégias de confronto com o stress, tal
como as estratégias de coping. Assim, quanto mais presentes os factores de resiliéncia e menos
mobilizados os factores de risco, melhor o ajustamento da crianga. Alguns estudos (Ferrari, 1983; While,
Citrone, & Cornish, 1996 cit. por Lewis & Prescott, 2006; Brown, 20074) apontam para beneficios a longo
prazo relacionados com a vivéncia do processo de doenga pelos irmaos, inclusivamente o lidar com o
processo de doenga como uma fonte de aprendizagem, nomeadamente em relagdo ao reforgo dos lagos
afectivos com os pais e, sobretudo quando os irméaos sdo mais velhos, a um aumento da responsabilidade
pela garantia do bem-estar dos outros elementos da familia, aliviando os seus sentimentos de tristeza e
sofrimento, bem como o desenvolvimento de uma atitude mais compassiva e compreensiva acerca dos
beneficios de possuir uma boa saude.

Os irmaos podem desenvolver as suas proprias concepgdes acerca do que estdo a vivenciar e do
motivo que levou ao surgimento da doenga. Podem inclusivamente considerar, dependendo da sua idade e
desenvolvimento emocional e cognitivo, que a causa da doenga teve origem num comportamento
desajustado que apresentou ou podem sentir emogbes como medo, culpa, ou tristeza pelo facto de o (a)
irmao (irma) estar doente. Uma das formas de evitar este tipo de reacgao emocional é implicar os irmaos
em todas as dimensdes do processo de doenga e manter padrées de comunicagao ajustados entre a familia
(Lewis & Prescott, 2006). No que diz respeito a participagao e suporte que é prestado aos irmaos da crianga
doente, a literatura vem demonstrando a necessidade de estes serem incluidos na unidade a cuidar em
termos dos CPP (EAPC, 2007).

Atendendo aos diferentes factores que influenciam a reacgdo emocional dos irmaos da crianga
doente, revela-se importante procurar manter as suas rotinas, nomeadamente as relacionadas com a escola
e com o desenvolvimento de actividades de ocupagao de tempos livres, o mais proximas quanto possivel do
que era habitual antes de a familia vivenciar a doenga e, sobretudo quando se trata de irmaos adolescentes,
garantir a manutencgao do contacto com os grupos de pares é especialmente importante (Lewis & Prescoyy,
2006). Nas situagbes em que se vivencia um afastamento entre as figuras parentais e os filhos,
nomeadamente quando um dos pais tem necessidade de acompanhar a crianga doente ao hospital, nos
tratamentos e internamentos, e outro tem que manter a sua atengdo focada na actividade profissional,
podera surgir a necessidade de confiar temporariamente os irmaos ao cuidado de terceiros, o que se traduz

na entrada de novos elementos para o nucleo familiar, pelo que, em termos emocionais, esta situagao, é
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também susceptivel de provocar inseguranga, desamparo e a vivéncia de outras emogdes menos positivas
pelos irmaos (Orloff et al., 2004).

Desta forma, os servigos devem ser capazes de envolver os irméos no processo de doenga e de
prestar suporte emocional a familia designadamente pelo desenvolvimento de grupos de suporte
direccionados para os irmaos, bem como estratégias que possam oferecer a manutengao do contacto entre
a criangca doente e os irmaos quando esta tem que manter internamentos prolongados, inclusivamente

através da possibilidade de recurso as novas tecnologias e redes sociais no proprio hospital.
2.3 — Reacgdes emocionais da crianga doente

A crianga doente é, inserida na sua familia, um conjunto de forgas e vulnerabilidades e,
naturalmente, as suas reacgdes emocionais estdo profundamente relacionadas com o desenvolvimento das
reacgdes emocionais dos pais. A literatura vem reforgando que as respostas emocionais e fisicas da crianga
estdo fortemente relacionadas com a forma como as suas familias funcionam (Contro e Scofield, 2006).

A idade e desenvolvimento global irdo influenciar a forma como o processo de doenga tem impacto
na crianga, nomeadamente ao nivel da compreensao que ira ter sobre o que esta a acontecer: criangas
mais novas tenderdo a entender a doenga em termos magicos, concretos e globais enquanto que as
criangas mais velhas e adolescentes irdo entende-la como algo que nao estd bem no seu corpo e que
factores externos e internos ao funcionamento corporal concorrem para a situagdo. O funcionamento
psicologico adaptado, neste sentido, é entendido como sendo um comportamento apropriado para a idade,
no sentido da sua normatividade (Lewis & Prescott, 2006), que ira ser influenciado, como ja referido, pela
presenca de factores de risco e de resiliéncia (Wallander & Varni, 1992; Wallander & Varni, 1995).

No tocante as reacgbes emocionais da crianga face ao seu processo de doenga, podem ser
considerados dois grandes grupos de reacgdes: aquelas que podem ser categorizadas como reacgbes de
ajustamento ao proprio processo e aquelas que traduzem sintomas mais severos, ja mais no ambito da
psicopatologia, o que é mais frequente quando existe histéria anterior de vulnerabilidade a este nivel, quer
da crianga quer da familia. A ansiedade e a depressao sao os sintomas mais apresentados pela crianga
nestas condigdes, os quais representam um vasto conjunto de respostas desde quadros adaptativos até a
desordem psicopatolégica (Sourkes, 2006). Segundo Brown (2007)1, as reacgdes emocionais mais
frequentes sdo a ansiedade, a raiva, a negagdo da doenga, descrenga em relagdo ao futuro, terrores
nocturnos e outras perturbagdes do sono, desejo de regresso a normalidade e medo acerca da morte.

Brown (20071) apresenta os resultados de estudos desenvolvidos por Bluebond-Langner (1995) e
Herbert (1996) onde se perspectiva que as criangas percorrem um conjunto de etapas em relagdo a
percepgao da severidade da sua doenga. Uma primeira etapa esta dependente da forma como a crianga
observa as respostas das pessoas que estdo em seu redor relativamente a doenga e o que dizem sobre ela;
a segunda etapa diz respeito a percepgao da crianga acerca do que esta a ser feito no sentido da remissao
da doenga, nomeadamente o tratamento que esta a fazer; a terceira etapa diz respeito a apreensao dos
motivos pelos quais esta a fazer um determinado tratamento, o que pode incluir as fases de recaida,
agravamento e controlo da doenga o que a leva a vivenciar a quarta etapa, isto é, a sua rotina habitual é o
confronto com a rotatividade entre controlo/descontrolo dos sintomas e melhoria/agravamento da doenga;

finalmente, na quinta etapa, percepcionam que esta sucessao terminara com a sua morte. Ora, este
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entendimento sobre o que estd a acontecer, leva a necessidade de atentarmos nos padrdes de
comunicagado entre pais e filhos, prevenindo que estes se desencontrem ao longo destas fases,
nomeadamente em torno de questdes como a conspiragao do siléncio.

Assim, e atendendo aos factores acima explanados, e segundo o proposto por Brown (20071), 0s
bebés tendem a apresentar reacgées emocionais associadas a ansiedade de separagao e dificuldade em
lidar com a dor fisica, sendo que nesta idade, estdo particularmente sensiveis a ansiedade vivenciada pelos
pais. Assim, torna-se importante, nesta fase, manter as rotinas familiares o mais préximas da normalidade
possivel e fomentar os pais a demonstrar consisténcia em relagdo ao que esperam da crianga. As criangas
em idade pré-escolar, em plena fase do pensamento egocéntrico, podem perspectivar a doenga como um
castigo para algo de errado que fizeram, e transferem as suas emogdes negativas, na maior parte das
situagdes, para os brinquedos e objectos, partindo-os ou arremessando-os agressivamente; podem recusar
a cooperagao com os profissionais de saiude e podem bater nas outras pessoas como estratégia de ventilar
emogdes negativas. Aqui, a constancia de regras e rotinas familiares assume também um papel essencial.
As criangas em idade escolar manifestam, habitualmente, necessidade de ventilar sentimentos e emogdes
negativas, numa fase em que adquirem um desenvolvimento da sua autonomia e em que se apercebem da
gravidade da doenga que enfrentam, e em que o brincar se torna fundamental, nao sé para ventilar
emogdes e sentimentos mas também para manter o pensamento afastado do processo de doenga. Durante
a fase da adolescéncia, e num percurso de tentativa de ganhar independéncia e autonomia e de atribuigao
de uma grande importancia a auto-imagem e auto-estima, vivencia-se um conflito entre a dependéncia e a
morte quando projectam a sua vida no futuro e em relagdo com os pares. Desta forma, assume particular
importancia considerar as respostas emocionais relacionadas com o ajustamento social, a auto-estima e
com o processo de tomada de decisdes acerca da sua prépria vida.

Também a escola e o grupo de pares assumem um papel significativo na vida diaria e, portanto, no
processo de socializagdo e desenvolvimento da crianga. Neste tipo de processo de doenga, verifica-se um
afastamento da crianga, mais ou menos regular, deste contexto o que, sé por si, pode trazer um sentimento
de isolamento e de sofrimento a crianga (Hynson, 2006). Particularmente na adolescéncia, em que os pais
ja deixaram de ser perspectivados como modelos e em que assumem particular importancia questbes
relacionadas com a construgao da identidade, o inicio do processo de independéncia dos pais e o inicio do
estabelecimento de relagbes afectivas mais duradouras e intensas, este afastamento escolar e social pode
ter um forte impacto, quer para a crianga quer para os proprios pais. Tal como refere Craig (2006), os pais
poderao confrontar-se com uma mudanga oposta e inesperada no seu processo de parentalidade, ao verem
o seu filho ou a sua filha a crescer mas, ao mesmo tempo, a tornarem-se mais dependentes devido ao
processo de doenga. Além disso, o adolescente, ao comparar-se com o0 seu grupo de pares, confronta-se
com o facto de nao estar a experienciar uma vivéncia normativa desta etapa do seu processo
desenvolvimental. Esta vivéncia podera, assim, traduzir-se num conflito familiar mais alargado caso nao

seja devidamente atendida pelas equipas que prestam apoio.
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3 — Dificuldades e necessidades emocionais dos pais na adaptagdao a vivéncia do processo de

doenca

Varios estudos tém focado as necessidades globais das familias na vivéncia do processo de doencga
da crianga com necessidade de atencgao paliativa. Uma das necessidades que tem vindo a ser descrita é a
de as criangas e as familias desejarem manter-se em casa, no seu espago habitual, procurando manter
uma normalidade das suas rotinas (EAPC, 2007).

Do ponto de vista emocional, Jefidoff (1993, cit. por Hynson, 2006, p. 21) descreveu duas categorias
de necessidades emocionais inerentes aos pais de criangas que enfrentam um processo de doenga que
ameaga a sua vida: conscientes e inconscientes. As necessidades inconscientes sao, naturalmente, de
identificacdo mais dificil para os profissionais que prestam apoio a familia, uma vez que os pais podem nao
as verbalizar, o que realga a necessidade de valorizar os aspectos da comunicagao nao-verbal, o que traz
forte implicagdo para a pratica profissional. Entre estas, salienta-se a necessidade de compreender as
mudangas nas dindmicas familiares e de perceber o que podera acontecer na fase final da doenga,
nomeadamente os sentimentos associados a morte e vida pos-morte da crianga. As necessidades
conscientes, habitualmente mais facilmente expressas pelos pais, incluem o lidar com a fase terminal da
doenga e com a morte, com o impacto social do processo de doenga (0 que podera assumir uma proporgao
ainda mais acentuada nos casos em que a doenga traz implicagdes fisicas para a crianga, com alteragao da
sua imagem), o lidar com a crianga doente, a discussao dos seus medos e a preparagdo dos restantes
elementos para lidar com a morte da crianga.

O controlo de informagao acerca do processo de doenga torna-se também fundamental do ponto de
vista de uma maior adaptagdo emocional: se os pais tiverem acesso a informagao adequada as suas
necessidades e competéncias podem desenvolver estratégias mais adequadas de suporte a crianga doente,
aos irmaos e podem facilitar, inclusivamente, a intervencao dos profissionais de saude. Além deste aspecto,
os pais precisam de desenvolver confianga nas suas capacidades por forma a ampliarem o seu sentimento
de controlo da situagao, pelo que se torna importante reconhecer que sido peritos no conhecimento que
possuem acerca das necessidades dos seus filhos, devolvendo-lhes um sentimento reforgado de controlo e
de proficiéncia acerca da situagao parental que vivenciam, o que se torna fundamental para desenvolverem
também um sentido de “missao cumprida”, isto é, de que fizeram tudo o que estava ao seu alcance em
relagdo ao cuidado com a crianga (Steele, 2002; Hynson, 2006). Nao raras vezes, 0s pais recorrem a
experiéncia de outros pais por forma a melhor se adaptarem ao processo que vivenciam.

Uma das dificuldades que pode surgir prende-se com a capacidade para comunicar e de
demonstrar compreensao mutua no casal: por um lado, pode ser mais dificil para alguns pais e maes aceitar
o confronto com algumas exigéncias colocadas pela doenga, nomeadamente a morte da crianga, preferindo
abstrair-se da sua discussao; por outro, podem sentir que ndo possuem as competéncias adequadas para o
fazer (Steele, 2002).

O facto de a maior parte dos servigos estar organizada no sentido de o acompanhamento ser
prestado no ambiente hospitalar, e sobretudo em momentos de crise, e de se privilegiar o contacto com
quem acompanha a crianga aos tratamentos ou durante o internamento, deixa de fora a possibilidade de
prestar apoio aqueles que, por varios motivos, ndo vao ao hospital, nomeadamente, o progenitor que

mantém o foco na actividade profissional ou os irmaos da crianga doente. Este aspecto leva a que os
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profissionais falhem na avaliagdo global das necessidades e dificuldades emocionais dos pais na medida
em que nao é possivel ter um acesso completo as dindmicas e organizagdo da familia. Este aspecto tem
vindo a ser sustentado pela literatura (e.g.: Steele, 2002).

Outro aspecto que vem sendo salientado pela literatura é a urgéncia de valorizar de forma particular
as necessidades espirituais, religiosas e culturais dos pais, na medida em que os seus valores espirituais,
religiosos e culturais irdo influenciar a forma como perspectivam a doencga, a vida e a morte. (Orloff et al.,
2004; Brown, 20072). Assim, estes aspectos irdo produzir um impacto mais ou menos directo na forma como
0s pais implementam estratégias para lidar com a doenga do (a) filho (a) bem como ao nivel do que irdo
sentir como necessidade e dificuldade emocional. Por tanto, as equipas devem implementar estratégias
holisticas de avaliagdo da familia que permitam atentar nestas questdes, desde o diagndstico da doenga:
nao esquegamos que, desde o inicio, os pais irdo confrontar-se com questdes acerca da sua experiéncia

existencial, de procura de significado e de atribuigdo de sentido ao que estado a vivenciar.
4 — Bioética e atengao paliativa pediatrica

As questbes éticas tornam-se particularmente intrincadas na area da doenga paliativa pediatrica:
lidar com as situagbes em que se perspectiva que a vida da crianga esta limitada ou ameacgada implica um
confronto imediato com questdes relacionadas com o sentido e significado de viver e de morrer, entre
justica e injustica, entre sofrer e viver positivamente os momentos em que se esta com a crianga, entre a
procura incessante da cura e a paliagao.

No que diz respeito a prestagdo de cuidados em contexto pediatrico, ainda mais no que concerne
aos CPP, a accao devera ser sempre no sentido da defesa do seu interesse superior o que pressupde,
entre outros aspectos, um acesso igualitario e ajustado as respostas ao nivel da prestagdo de cuidados de
saude. Por igualitario, entende-se a possibilidade de todas as criangas acederem a prestagao de cuidados
adequados, independentemente da sua situagdo socioecondémica. Por prestagdo de cuidados ajustados,
entende-se que, se atentarmos nos principios e objectivos dos CPP, as necessidades das criangas doentes
e das suas familias exigem a existéncia de equipas de saude multidisciplinares, capazes de prestar um
cuidado holistico, independentemente de este ser prestado em contexto hospital, comunitario ou no
domicilio.

O acesso aos CPP trata-se de uma questao clinica e politico-social (Strong, Feudtner, Carter &
Rushton, 2004). Perspectivar a questdo do ponto de vista clinico levanta interrogagdes ao nivel, por
exemplo, da forma como os profissionais de saude aceitam e perspectivam os CPP, nomeadamente até
que ponto os valorizam e detém a formagao e preparagéo técnica e clinica adequada para a prestagao
deste tipo de cuidados, bem como interrogagbes ao nivel da organizagdo dos proprios curricula
académicos. A pratica profissional nesta area exige, a partida, duas condigdes de base por parte dos
profissionais: sentir-se motivado para perceber os beneficios e filosofia dos CPP e ser capaz de reconhecer
as necessidades da crianga acima de tudo. Esta capacidade inerente a percepgao do que é necessario
prende-se com a sua atitude, nomeadamente com a disponibilidade individual e profissional face as
solicitagdes das criangas e das familias. Como refere Almeida (2004, p. 63):

«"Disponibilizar-se" requer uma disposigdo prévia para uma acg¢do, uma atitude interior que resulte de uma

decisdo consciente.»
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Do ponto de vista politico e social, apesar de alguns estudos apontarem para uma redugao dos
custos quando ha implementagao dos CPP, as decisdes a este nivel ainda sdo tomadas muito com base em
questdes monetarias imediatas, o que parece nao fazer sentido ja que, tratando-se da area da organizagao
de servigos que prestam cuidados de salude, deveriam ser as organizagdes ligadas a saude, com os
contributos da sociedade, a ser responsaveis por estas questdes, estabelecendo objectivos a médio e longo
prazo (Strong, Feudtner, Carter & Rushton, 2004).

Sao varios os dilemas éticos que frequentemente se colocam nesta area, quer ao nivel clinico, quer
ao nivel da investigagao. O processo de tomada de decis6es quando se enfrenta uma situagdo que parece
injusta, ilégica e que vai contra a ordem natural dos acontecimentos, tal como o é a iminéncia da morte da
crianga, € um processo complexo e que exige que se tome como referéncia todo o quadro bio-psico-socio-
emocional e espiritual de todos os que nele estao envolvidos. As questdes da informagao, da comunicagao
e da clarificagdo dos conceitos em causa torna-se fundamental no sentido de respeitar a familia, a crianga
e, portanto, permitir também o respeito pelo profissional envolvido neste processo. Como poderemos pedir a
uma familia que tome decisdes ou que conceda o consentimento informado se ndo percebe sobre o que é
que vai decidir? Esta nogao de respeito exige ainda que se assuma a crianga como alguém que sofre, que
pensa por si, cujas ideias, experiéncias e opinides, independentemente do seu estadio de desenvolvimento
ou severidade de doenga, merecem integral consideragdo; no entanto, naturalmente que o seu
envolvimento no processo de tomada de decisdes varia em fungdo da sua capacidade e desejo de nele
estar envolvida (Rushton, 2009). Idealmente, o processo de tomada de decisdo devera ser partilhado entre
a crianga, a familia e a equipa médica, orientado para objectivos concretos do ponto de vista do progndéstico
e do tratamento e tendo em conta o impacto da decisdo para a qualidade de vida da crianga (Himelstein,
2006).

Pode-se ainda considerar que, para o processo de tomada de decisbes e de obtencédo do
consentimento informado, tém influéncia factores como a continuidade das equipas em termos da prestagao
de cuidados (Heller & Solomon, 2005). Tomar decis6es informadas e seguras implica a inclusdo dos pais e
da crianga num contexto de confianga onde as varias opgbes possam ser discutidas em fungado das reais
necessidades e dificuldades da familia em questdo. Se tomarmos a hipdtese de constante rotagcédo de
técnicos e clinicos ou a necessidade de a familia receber um cuidado espartilhado por diferentes servigos
ou até hospitais, como acontece com frequéncia na nossa realidade, este processo pode ser posto em
causa ja que a familia pode nao se sentir segura em termos da relagdo com o profissional sendo que, o
proprio profissional, pode sentir maior dificuldade em consciencializar o que podera ser melhor para aquela
familia, dado o acesso incompleto a sua histéria e percurso de vida, sendo-lhe mais dificil, portanto, agir

enquanto facilitador dos processos de decisdo da familia e de alivio do seu sofrimento.

Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa — Porto 24



Parentalidade e Atengao Paliativa Pediatrica: Necessidades e Dificuldades Emocionais dos Pais e dos Irmaos da Crianga Doente

Capitulo Il - Modelos e teorias de enquadramento teérico

1 - Teoria da Adaptagao Cognitiva (Taylor, 1983)

Esta teoria propde um entendimento acerca da forma como os individuos se adaptam a
acontecimentos ameacgadores, nomeadamente perante a auséncia de saude, baseando-se num conjunto de
processos ou etapas que permitem desenvolver e manter um sistema de ilusdes ou crengas as quais
permitem incrementar um processo de adaptagao cognitiva.

Pode-se considerar que este processo envolve trés etapas: a procura do significado da experiéncia,
uma procura do controlo da situagdo e um constante processo de auto-aperfeigoamento.

A procura do significado esta relacionado com a busca do sentido da experiéncia concreta, dos
motivos que levaram aos seu surgimento e das implicagbes que a mesma trara para o seu percurso de vida.
Leva a questbes do tipo “Porque é que isto aconteceu?” e é a atribuicdo causal que permite compreender,
predizer e controlar a situagado. Assim, em termos do processo de adaptagdo cognitiva, nao sera tao
importante o tipo de causa percepcionado mas sim a atribuicdo de uma causa que faga sentido para o
individuo. Ao perceber a causa do acontecimento, pode-se entdo compreender o seu significado e o que ele
significa para o percurso de vida, isto &, ao perceber porque é que a doenga apareceu, ganha-se a
possibilidade de reequacionar as atitudes e prioridades individuais e, a partir dai, reestruturar as
experiéncias de uma forma mais satisfatoria.

O surgimento de uma doenga grave e que ameaga a vida pode levar a um sentimento de perda de
controlo sobre a propria vida. No sentido de ultrapassar este sentimento, a procura de controlo ou de
mestria esta intimamente relacionado com a crenga de que a situagdo ameagadora, a doenga, é controlavel,
pelo que despoleta questdées como “Como posso controlar a doenga?”. O sentimento de auto-controlo, que
visa permitir a adaptagdo cognitiva, envolve o desenvolvimento de uma atitude positiva face a doenga e
implica também uma atribui¢do causal do acontecimento, o que pode traduzir-se na realizagao de praticas
espirituais ou na implementagao de estratégias que visem a mudanga comportamental, tais como a procura
de informagao acerca da doencga. Assim, a aquisicdo de um sentimento de auto-controlo sobre a situagao
pode ocorrer quer pela implementagao de estratégias que sao percebidas como controlando directamente o
curso da doencga, quer controlando aspectos relacionados com a propria doenga, nomeadamente o
tratamento.

O Jltimo processo implicado, de auto-aperfeicoamento, tem implicada a nogédo de refor¢o e de
reconstrugdo da auto-estima que se cré abalada durante o processo de doencga. Este processo tem na sua
base ilusdes e crengas geradas por mecanismos de comparagao social, onde que cada um da sentido ao
seu percurso através da comparagao com os outros, quer esta comparagdo ocorra num sentido negativo
quer positivo. No entanto, a escolha do alvo de comparagao é importante, na medida em que a comparagao
em relagdo aqueles que estao em situagao idéntica ou pior, isto €, de cima para baixo na relagao eu-outro,
favorece o fortalecimento da auto-estima segundo esta teoria. Além disso, este alvo de comparagao podera
ser criado pela propria pessoa caso nao consiga, de entre aquela que é a sua experiéncia, seleccionar um
elemento que lhe permita criar ilusdes positivas para o reforgo da auto-estima bem como constituir-se como
elementos motivadores para o controlo da situagdo. Assim, nesta seleccdo e criagdo do alvo de

comparagao, com determinadas caracteristicas especificas, o individuo assume um papel activo no reforgo
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da auto-estima mais do que esperar, apenas, que a mesma seja determinada por aqueles recursos de
comparagao que estdo disponiveis, criando a ilusdo que se sente melhor do que o outro, por exemplo.
Deste modo, esta comparagdo decorre numa percepgao positiva acerca do seu estado, que pode ser
entendida em verbalizagdes como “Tivemos sorte porque a doenga sé apareceu assim...imagine que tinha
que ser amputada como as vezes acontece...seria bem pior!”.

Assim, e de acordo com esta teoria, este processo envolve a criagao de ilusbes que se caracterizam
por uma interpretagdo positiva da realidade experienciada e por se constituirem como um sistema de
processamento da informagao altamente organizado, potenciando um sentimento de controlo sobre a
situagdo e, portanto, uma componente essencial do processo de adaptagdo cognitiva, podendo ser
constantemente formulados novos objectivos e novas ilusbes, o que permite a continuidade do processo
adaptativo, dotando-o de um caracter dinamico. O conjunto destas trés etapas e das cognigbes associadas
permitem que a pessoa se aperceba da doenga, controle aspectos do seu quotidiano passiveis de serem
controlados, e altere percepgdes acerca de si proprio numa légica de auto-reforgo e, portanto,
psicologicamente benéfica.

No entanto, o que acontece quando estas ilusdes e cognigdes nao sao confirmadas? Isto €, como
se processa o confronto com a recaida ou com exames médicos que determinam a progressao da doenga?
Taylor (1983) sugere que quando as expectativas ndo sado confirmadas é-se capaz de manter a adaptagao
psicologica apesar do feedback negativo, dado que esta ndo confirmagao esta relacionada com a violagao
de uma Unica expectativa e ndo com os objectivos ou valores em causa, isto €, o objectivo ndo se tornou
inacessivel; o que se tornou ineficaz foi a estratégia para o alcangar. Isto significa dizer que se o plano
estabelecido para atingir um determinado objectivo falhou, ira procurar-se um plano alternativo: o confronto
com o facto de a causa da doenga nao ser confirmada, ird despoletar a procura de uma outra causa que
satisfaga a atribuicdo de sentido ao que esta a ser vivenciado, fazendo alterar a procura de controlo para
outro aspecto que se apresente como mais controlavel como, por exemplo, a resposta aos internamentos
ou aos tratamentos.

Trata-se assim de uma perspectiva positiva acerca da capacidade de controlo e da funcionalidade,
adaptabilidade e capacidade de auto-protecgdo do ser humano face a doenga, isto €, se esta atribuicao
causal falhar, ndo existe um mal-estar psicologico associado mas sim um sentimento de adaptagcédo que
favorece a procura de controlo de algo que esta mais ao seu alcance avassalar. Assim, é possivel ao
individuo recuperar ou até ultrapassar o seu nivel anterior de funcionamento psicolégico.

Em suma, as cognigdes podem alterar o seu significado de situagcdo para situagdo, podendo
também ser funcionalmente sobrepostas e servir simultaneamente multiplas fungdes. A sua nao
confirmagéo nao exige, entdo, que seja vista como psicologicamente problematica dada a flexibilidade da
relagdo entre cognigdes e temas em causa, podendo o individuo encontrar uma resposta alternativa que
assume a mesma fungdo e manter-se, assim, adaptado tdo bem ou melhor do que o individuo que nao

vivencia qualquer esforgo adaptativo desta natureza.

2 — Perspectiva Desenvolvimentalista em Psicologia Pediatrica (Barros, 2003)

O confronto com este tipo de processo de doenga e o que este implica, nomeadamente,

internamentos e tratamentos prolongados e, em alguns casos, agressivos, afastamento das rotinas
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habituais quer da crianga, quer dos seus irmaos e dos pais, € susceptivel de provocar stress nos diferentes
elementos da familia. Como tal, esta ameacga ao bem-estar e ao desenvolvimento global da crianga exige
um processo de adaptagao e de desenvolvimento de estratégias, processo este que pode ser adjuvado ou
perturbado por inimeros factores e que perspectiva a minimizagdo do impacto destas fontes de stress.
Como sugerem varios estudos, o facto de as criangas e dos adolescentes estarem expostos a um processo
de doenga prolongado, podera levar a um aumento do risco de experienciar problemas de ajustamento (e.g.
Wallander & Warni, 1992).

Enquadrar este tipo de acontecimento nesta 6ptica implica enquadra-lo numa perspectiva de
desenvolvimento em ciclos de vida (“life-span’), isto &, objectiva-se o estudo das caracteristicas que sao
comuns a um conjunto de individuos dentro da mesma faixa etaria. Segundo Barros (2003, p. 24), aplicando

estes constructos a psicologia pediatrica, esta:

« (...) valoriza a necessidade de compreender as caracteristicas de cada periodo da inféncia e da
adolescéncia, para definir quais os principais problemas de saude, e as doengas mais comuns ou provaveis em

cada fase, assim como o impacte diferenciado destas mesmas doengas em cada periodo da vida.»

Por outro lado, torna-se importante atentar nos aspectos sécio-cognitivos do desenvolvimento, isto
¢é, a forma como estas mudangas desenvolvimentais estdo relacionadas com a capacidade da crianga para
interpretar o processo de doenga que vivencia. Assim, a crianga ira compreender o0 que esta a acontecer
mediante o seu estadio de desenvolvimento global, atendendo ao que é esperado para a sua faixa etaria, e
dependendo deste, percepciona e atribui diferentes significagdes a saude e a doenga, as concepgodes de
vida e de morte. Portanto, a idade de inicio da doenga ira ter impacto na forma como a crianga a concebe e
se adapta a mesma, podendo vivenciar um processo de doenga prolongado em diferentes etapas de
atribuicado de significagado, consoante este vai atravessando o seu percurso de desenvolvimento.

A reacgao mais ou menos adaptativa da crianga ira depender assim da sua capacidade para
compreender e dar significado ao processo de doenga que vivencia e de mobilizar e implementar os
necessarios mecanismos de enfrentamento; além disso, ira depender ainda das significagdes e processos
de confronto utilizados pela familia, na medida em que a crianga sofre influéncia do seu meio familiar, quer
em termos comportamentais, como emocionais e comportamentais (Barros, 2003). Assim, torna-se
fundamental perceber os niveis de desenvolvimento das significagdes e as suas acgdes dialécticas
envolvidas, quer da crianga, quer dos restantes elementos da familia, as quais se relacionam com quatro
dimensdes do processo de doenga que podem nem sempre ser assim experienciadas: conhecimento da
realidade da doenga, adesao ao tratamento, confronto de sintomas e vivéncia da doenga (Joyce-Moniz e
Barros, 2005).

Assim , se € inevitavel o confronto com a situagéo de stress provocada pela doencga, a intervengao
devera focar-se na procura de estratégias que facilitem este confronto, atendendo sempre ao nivel de
desenvolvimento da crianga e a sua capacidade soécio-cognitiva de compreender o que a rodeia.
Considerando a doenga como um stressor, Wallander e Varni (1992) conceptualizaram um modelo de
adaptagdo e confronto com a incapacidade e o stress onde a adaptagdo inclui a saiude mental e o
funcionamento social da crianga e da familia e é resultado de uma relagao entre factores de risco e factores
de resisténcia. Sdo considerados, neste modelo, como factores de risco, caracteristicas associadas a
doenga, nomeadamente o tipo de diagndstico e o grau de severidade da mesma; as alteragdes funcionais a
esta associadas, inclusivamente o grau de dependéncia da crianga; e os stressores psicossociais, onde se
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incluem as experiéncias de vida diaria consideradas como stressoras e as fases de desenvolvimento da
crianga. Como factores de resiliéncia, sdo assinalados os factores intrapessoais, relativos a crianga,
incluindo aspectos como a competéncia e a motivagao; factores sécio-ecoldgicos, enfatizando-se o suporte
e integragao social, o ajustamento parental e as dinamicas familiares; e a forma como o stress é processado
pela crianga, incluindo a avaliagdo cognitiva dos stressores e as estratégias de confronto implementadas.
Estes factores, segundo este modelo, assumem maior significado e sdo mais preditivos do processo de
adaptagcdo do que os proprios factores relacionados com a doenga, nomeadamente o seu grau de
severidade.

Como ja vimos, a crianga ira enfrentar diferentes impactos da doenga conforme a tarefa
desenvolvimental que enfrenta. Gibbons (2009) apresenta uma reflexdo em torno da experiéncia da doenga
que exige atengao paliativa baseada na perspectiva desenvolvimental. Se a doenga grave surgir durante o
primeiro ano de vida, podera por em causa a principal tarefa desenvolvimental para os bebés neste grupo
etario que se prende com o desenvolvimento da auto-vigilancia, através de um balanceamento entre
vinculagdo e separagéo da figura segura; assim, ao ter que se afastar dela, nomeadamente devido aos
tratamentos/hospitalizagdes, podera desenvolver medo associado a separagao. Se atentarmos nas criangas
com idade compreendida entre 1-2 anos, cuja principal tarefa desenvolvimental se prende com o inicio da
conquista da sua autonomizagdo, o confronto com a doenga pode levar a uma perda quanto ao
desenvolvimento de um sentimento de auto-controlo e de independéncia, em que o principal medo que
surge esta relacionado ainda com a separagao da figura segura mas também de perda de controlo. A
crianga em idade pré-escolar revela a necessidade de desenvolver comportamentos de iniciativa sendo que
o surgimento de doenga podera ter interferéncia na aquisicdo da locomogéao, fala e controlo de fungbes
basicas corporais, resultado em medos associados a mutilagao corporal, perda de controlo e reacgbes
perante o desconhecido e a noite. As criangas em idade escolar possuem ja uma capacidade de produzir
processos de pensamento e cognigdes mais elaboradas e o confronto com a doenga podera implicar
sentimentos de inadequacéo e inferioridade se a sua autonomia e independéncia estiverem comprometidas,
0 que suscita medos associados nomeadamente a perda de controlo ou a mutilagdo ou disfungao corporal.
Na adolescéncia, cuja principal tarefa desenvolvimental tem que ver com o desenvolvimento da identidade,
podera verificar-se uma alteragéo ou dificuldade em manter as recentes aquisigdes relacionadas com novos
papéis e responsabilidade, decorrendo em medos associados a perda de auto-controlo, alteragbes na
imagem corporal e de separagao do grupo de pares.

Atendendo a esta perspectiva, € fundamental centrar o cuidado na crianga, respeitando-a na sua
capacidade de tomar decisdes, enquanto ser Unico, com interesses, vulnerabilidades e capacidades unicas,
focando ainda nos seus objectivos e necessidades actuais e prospectivas, pelo que a atengao devera ser
centrada primeiro na crianga e s6 depois na sua condi¢gao de doenga, para o que se torna também essencial
ouvir, observar e avaliar a competéncia parental, as dinamicas familiares, as relagdes na fratria,

reconhecendo o que ¢é significativo para a crianga e para a sua familia.
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3 — A familia conceptualizada como sistema aberto (Andolfi, 1981; Relvas, 1996) e o processo de

parentalidade segundo uma perspectiva desenvolvimental-ecologica

O entendimento sobre o que € a familia tem vindo a transformar-se ao longo dos tempos de forma
significativa. A par desta transformacgao resultante de diferentes perspectivas e exigéncias sociais e
culturais, a familia enfrenta transformagoes da sua estrutura e fungao.

A familia é entendida neste trabalho como um todo, um sistema organico e dindmico indo de
encontro ao sugerido por Andolfi (1981). Cada familia mobiliza em si um conjunto de unidades ou sub-
sistemas, nomeadamente, o individual, o conjugal, o fraternal e o parental. Assim, compreender as
mudangas e inter-relagbes entre as varias unidades deste sistema torna-se fundamental, dado que a
unicidade de cada familia reside precisamente na forma como todas as unidades se organizam, mobilizam e
relacionam pelo que apenas uma concepgao holistica podera permitir a sua compreensdo. Para os
propositos deste estudo, a familia sera conceptualizada como um sistema aberto que incorpora pais, filhos,
irmaos e meios-irmaos, avos, elementos da familia alargada e também figuras préximas que, constituindo-
se como cuidadores da crianga doente, fagam parte da sua percepgao acerca do que é familia.

Como Andolfi (1981) defendia, a familia constitui-se como um sistema entre varios outros sistemas.
Nesta medida, a familia interage continuamente com o que a rodeia e incorpora dinamicamente o que a
envolvéncia lhe transmite pelo que se encontra em constante transformacgado, de forma activa e auto-
regulada. Assim, entender as suas dinamicas, implica um enquadramento conceptual focado no
entendimento das suas interacgbes e relagbes atendendo a um espago e a um tempo especifico. Relvas
(1996) considera que a familia se organiza a volta de uma construgéo de relagdes.

Contudo, é ao nivel da estruturagédo das relagdes que os papéis e fungdes de cada elemento e da
propria familia ganham sentido e que tendem a ir de encontro com o que é esperado socialmente, ou seja,
com o que o contexto espacial e temporal designa como normativo, na perspectiva de garantir o
desenvolvimento, equilibrio e protecgao dos seus elementos e, em termos de funcionalidade externa, a sua
socializagao, objectivando uma individualidade grupal ao mesmo tempo que promove a autonomia dos seus
elementos. Assim, ha aqui uma perspectiva temporal continua das interacgoes.

O constante dinamismo deste sistema leva-o a um desenvolvimento continuo no sentido da sua
complexificagdo e amadurecimento através de um conjunto de tarefas, sequenciais e mais ou menos
previsiveis a que Relvas (1996) apelidou de ciclo vital. A autora define cinco etapas fundamentais em
termos do ciclo vital da familia: a formagao do casal, a familia com filhos pequenos, a familia com filhos na
escola, com filhos adolescentes e com filhos adultos.

Estas fases vao-se sucedendo através de momentos de transi¢gao ou crises, ou seja, momentos em
que o equilibrio da familia € ameagado através de um confronto com a necessidade de transformagéao e
mudancga. Relvas (1996, pp. 30-31):

«(...) as familias diferenciam-se na forma como sé&o capazes de as elaborar (as crises). (...) Diferenciam-se
na flexibilidade, na possibilidade de encontrar o equilibrio dindmico na abertura-fecho do sistema (...). As
chamadas familias sas apresentam essa flexibilidade e criativamente evoluem, através das crises, para niveis

mais complexos.»
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Assim, a familia corresponde ao conjunto dos elementos que partilham lagos afectivos entre si e
que mutuamente contribuem para o seu bem estar, desenvolvimento e autonomia e em interacg¢ao
constante com o que os rodeia e entre si, e num tempo cronoldgico, cultural e social especifico.

Nesta légica do ciclo vital da familia, o nascimento de um bebé altera forte e irreversivelmente as
dinamicas e equilibrios anteriores da familia. A familia, ao enfrentar este processo de mudanga, e ao ser
confrontada com a necessidade de mudanga, reestrutura-se nos seus papéis, dinamicas, afectos e fungoes,

dado o surgimento de um processo de parentalidade. Bayle (2005, p. 322), sugere que a parentalidade é:

«(...) um processo maturativo que leva a uma reestruturacdo psicoafectiva permitindo a dois adultos de se
tornarem pais, isto é, de responder as necessidades fisicas, afectivas e psiquicas do (s) seu (s) filho (s), que
numa perspectiva antropolégica designa os lagos de aliancga (...), podendo-se distinguir a nog¢édo de funcéo e de

estado (...).»

A parentalidade é, assim, um processo interno e pessoal sujeito a influéncia exercida pelas
experiéncias de vida ao longo do tempo, estando por isso em constante desenvolvimento atendendo a
idade dos filhos, e assume uma fungado externa, que podera inclusivamente ser confiada a um outro
membro da familia. Assim, perante o confronto com o processo de doenga de um filho, o processo de
parentalidade, ao confrontar-se com a necessidade de mudanga, complexifica-se e desenvolve-se,
decorrendo na necessidade de redefinicdo dos papéis e dindmicas parentais.

Para este trabalho, interessa também enquadrar a parentalidade segundo uma perspectiva tedrica
desenvolvimental-ecoldgica. Cruz (2005, p. 13) apresenta uma nogao mais alargada de parentalidade na
qual é atribuido um papel preponderante tanto a activagao dos recursos internos ao sistema familiar como

dos disponibilizados pelos sistemas externos a familia:

«(...) conjunto de acc¢bes encetadas pelas figuras parentais (pais ou substitutos) junto dos seus filhos, no
sentido de promover o seu desenvolvimento da forma mais plena possivel, utilizando para tal os recursos de que

dispbe dentro da familia e, fora dela, na comunidade.»

Os modelos ecoldgicos reforgam a importancia da inter-influéncia de um conjunto de sistemas no
comportamento sendo que esta influéncia é exercida através da integragdo dos efeitos de interacgao e
acgao de cada sistema como modelador e mediador dos efeitos dos outros (Canavarro e Pedrosa, 2005).
Assim, contemplam o nivel individual, relacionado com a adaptagdo a parentalidade e comportamento
parental, onde se torna fundamental atentar nas caracteristicas dos pais, da crianga e dos seus irmaos; o
microssistema, onde se configura a relagdo pais-filhos, a relagdo conjugal e as dindmicas familiares; o
exossistema, onde o contexto social mais imediato e em relagdo directa com a familia, inclusivamente o
suporte social da familia alargada, e o provindo das relagdes de trabalho e de amizade assume particular
importancia; e o macrossistema, que diz respeito ao contexto sécio-econdmico, cultural e histérico, isto é,
ao contexto espago-temporal sob um ponto de vista mais alargado.

Feinberg (2003) desenvolveu um modelo ecolédgico da alianga parental, entendendo-se por alianga
parental como a parte da relagdo conjugal relacionada com a parentalidade e educacéo dos filhos, onde
descreve os principais factores que interferem na mesma. Salientou factores de natureza individual, como
as caracteristicas individuais dos pais e da prépria crianga, nomeadamente ao nivel da emocionalidade e
comportamentos, caracteristicas estas que se interinfluenciam; factores de natureza familiar, como seja a

propria relagao interparental, onde, naturalmente, uma alianga parental forte prediz maiores competéncias
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ao nivel do suporte e respeito conjugal mutuo; e factores de natureza extra-familiar, nomeadamente o
suporte social enquanto factor protector desta alianga parental. Assim, a alianga parental apresenta-se
como sistema mediador ao nivel da parentalidade pois permite compreender como é que as caracteristicas
individuais sao filtradas no sistema familiar e predizer o seu impacto e influéncia no desenvolvimento e
comportamento da crianga de forma que, quanto maior a sua forga através da conjugacgao destes diferentes
factores, maior o ajustamento parental e, potencialmente, maior ajustamento da crianga.

Também Belsky (1984), através do estudo de criangas abusadas e maltratadas, procurou perceber
quais os determinantes da parentalidade, isto é, que variaveis se relacionam com o comportamento
parental, tendo concluido que as caracteristicas pessoais, histéricas, sociais, comportamentais e a prépria
relagdo conjugal, constituem-se como factores dindmicos e interligados com influéncia para a parentalidade.
Mais uma vez, o suporte social surge como factor positivo e é apontada a importancia da relagao conjugal
na compreensao do processo de parentalidade com consequente impacto ao nivel do comportamento e
desenvolvimento da crianga. Canavarro e Pedrosa (2005) salientam também o papel que o apoio social
desempenha no sentido de uma maior adaptagao psicolégica parental ao processo de doenca.

Do ponto de vista desenvolvimental, o surgimento de um processo de doenga de um filho, em
termos do processo de parentalidade, leva a conceber uma nova fase deste processo e novas tarefas
desenvolvimentais, conjugadas com as particularidades associadas a etapa do ciclo vital em que a familia
se encontra. Tal como apresentado por Canavarro e Pedrosa (2005), o confronto com a possibilidade de
morte do filho face a uma doenga que ameaca a vida, requer um novo enquadramento da percepgao de
parentalidade, nomeadamente pela reestruturagao da relagéo pais-filho e pais-irmaos. Leon (1990, cit. por
Cabral, 2005) refere-se ao luto referente a morte de um filho como prospectivo, na medida em é
acompanhado pela perda das expectativas e da perspectiva de desenvolvimento da crianga em termos do
futuro, bem como pela perda do estatuto de pai e mae e do papel parental de protecgao.

Se atentarmos no Modelo ABCX Duplo do Stress Familiar proposto por McCubbin & Patterson
(1983), ap6s uma fase pré-crise e de crise, as familias podem desenvolver mecanismos para se adaptar a
este tipo de vivéncias que despoletam stress e crise: 0 acumular de factores de sfress e com impacto para a
familia leva-a a implementar esforgos no sentido de activar ou adquirir novos recursos, isto &, recursos pré-
existentes ou novos, desenvolvidos em resposta ao acumular de pressao e stress; estas vivéncias implicam
que seja modificada a sua percepgao da situagao de crise no sentido de uma redefinicdo da situagao ao
longo do tempo, onde assumem particular importancia as estratégias de coping, quer no ajustamento
imediato quer no processo de adaptacdo. Quando a familia e os seus sub-sistemas, inseridos numa
determinada comunidade envolvente e em constante inter-relagdo conseguem mobilizar estas estratégias e
implementar adequadamente os esforgos exigidos pela vivéncia da situagao de crise, no sentido de adquirir
um novo equilibrio, adaptam-se positivamente a este tipo de vivéncias. Pelo contrario, quando esta
mobilizagcdo € ineficaz, podera verificar-se uma deterioragdo da integridade familiar e/ou do
desenvolvimento pessoal de cada um dos seus membros e a perda ou declinio da sua autonomia enquanto
sistema.

Convém ainda discernir o conceito de parentalidade do conceito de conjugalidade. Este ultimo tem
implicita a nogao de relagado conjugal, a qual implica uma experiéncia relacional entre dois elementos, sendo
esta conscientemente diferente de todas as outras, bem como a coexisténcia e aceitagdo mutua de duas

trajectorias de vida, duas formas de atribuir significados as experiéncias vividas e formulagdes distintas de
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expectativas de cada um dos elementos. Silva e Relvas (2002, p. 197) referem que esta relagdo apenas se
torna possivel «<numa constante dindmica entre pertenga e individuacdo, dependéncia e independéncia».
Esta nogdo de relagdo dindmica e em continuo desenvolvimento, que envolve crengas, atribuigdes,
cognigdes, regras e afectos, complexifica-se ainda mais na relagdo que mantém com os sistemas externos,
sobretudo no confronto com os desafios, normas e regras impostas. Assim, a satisfagdo conjugal diferencia-
se de qualidade conjugal na medida em que a primeira esta relacionada com os sentimentos e avaliagbes

subjectivas de cada um dos elementos e, a segunda, abrange as diversas dimensdes da conjugalidade.

4 — Modelo da Psicologia da Doenga (Joyce-Moniz & Barros, 2005)

Este modelo foca-se no processo de adaptagdo do doente ao processo de doenga e concebe uma
forte interligagdo com a medicina curativa (na perspectiva da eliminagdo da doencga) e com a medicina
paliativa (naquelas situagdes em que ja nao existe perspectiva de cura), evidenciando a relagdo com o
doente com a sua doenga e com o processo de sofrimento inerente.

A Psicologia da Doenga ¢ apresentada por Joyce-Moniz e Barros (2005, p. 16) como:

«O conjunto de teorizagbes e estudos sobre as representagdes, crengas ou significagées das pessoas, sem

formacdo médica ou paramédica, acerca da doenca (fisica, orgénica) e dos processos de doenca (...).»

A valorizagado da experiéncia subjectiva do doente assume um papel metodolégico fundamental, a
qual sera determinante para a intervengdo junto do doente, onde processos de doenca e processos
psicologicos evoluem pela sua interacgao e construgdo continuas. A adaptacdo a doenga tem por base as
ideias subjectivas, isto &, as significagcbes do doente, as quais reflectem construgdes da sua realidade
cognitiva e emocional acerca da sua doenga e sobre as suas oportunidades de confronto. O proprio
cuidador é entendido como tendo que compreender o significado que o doente atribui a sua doenga o que
implica que se liberte dos seus préprios referenciais sobre o que é cuidar naquela doenga e sobre o que
constitui adaptagao aquela doenca.

A concepgao da experiéncia subjectiva pelo doente pode até configurar-se de forma irracional,
nomeadamente sem recurso a terminologia médica aceite, com base no conhecimento popular e que foi
sendo co-construida continuamente ao longo do tempo. O que a Psicologia da Doenga se propbe é a
intervir no sentido de apoiar o doente e o seu cuidador e familia a viver melhor com a doenga, procurando
activar no doente praticas que conduzem a comportamentos adaptados, direccionada para a
«complexidade, multiplicidade e variagdo do pensamento e do comportamento do doente» (Joyce-Moniz e
Barros (2005, p. 20) .

Assim, aplicando este modelo a doencga paliativa pediatrica, o primeiro ponto a clarificar prende-se
com a impossibilidade de definir uma norma no que diz respeito a reacgdo da crianga, dos pais ou dos
irmaos face a doenga, pelo facto de confluirem processos construtivos subjectivos de cada um destes
elementos atendendo a situagao particular vivenciada, e de se transportarem diferentes significagdes sobre
0 que esta a acontecer o que envolve, implicitamente, a nogdo de necessidade de partilha das experiéncias
entre os elementos no sentido de compreender o processo de adaptagao inerente.

A nocao de significagdo diz respeito a um processo de construgdo sucessivo e subjectivo entre

componentes emocionais € cognitivos. Esta é entendida numa perspectiva desenvolvimentalista em que
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existe uma sucessao de niveis de significagdo de complexidade distinta e gradual (do mais concreto e
inflexivel para o mais abstracto, inclusivo e flexivel), o que os autores designam por continuidade dialéctica
dos niveis de significagdo (Joyce-Moniz e Barros, 2005, p. 88). Pessoas diferentes adoptam significagbes
diferentes sobre a doenga e os seus processos ao longo de um continuum, de acordo com niveis cada vez
mais abstractos e flexiveis, de diferente inclusdo e determinagdo, mediante influéncia também do seu
estadio de desenvolvimento (e.g. os autores apresentam uma sucessao entre incémodo/indiferenga perante
a doenga, disfungbes concretas, consequéncias relacionadas com a doenga, incapacidades fisicas e
intelectuais e, por fim, vulnerabilidade existencial). Assim, as pessoas passarao a diferenciar-se nas suas
significagdes o que se traduz na pratica por passar de uma intervencao no sentido de facilitar a descoberta
e interpretagcado pelo doente das suas significagdes, para uma intervengao focada em apoiar o doente a
funcionar dentro daquele nivel de significagdo onde se encontra. A mesma pessoa pode, no entanto,
confrontar-se com niveis diferentes de significagdo sobre a sua doenga ao longo do seu percurso
desenvolvimental; se alcangado o ultimo nivel de significagdo, podera utilizar os anteriores mas se
permanecer apenas no primeiro nivel estara limitado na utilizagao dos posteriores.

Estes niveis aplicam-se com referéncia a quatro dimensdes essenciais: conhecimento da realidade
da doencga, adesao ao tratamento, confronto de sintomas e vivéncia da doenga. Assim, um doente pode
mudar de nivel de significagdo dentro da mesma dimensao e/ou podera verificar-se uma mudanga de niveis
de dimensdes diferentes.

Do ponto de vista das implicagbes para a pratica, se verificada a permanéncia continua no mesmo
nivel, pode estar inerente um maior risco de prevaléncia de sintomas em termos de adaptacgéo ou, entao,
dependendo da situagao, maior adaptagdo em termos, por exemplo, do estabelecimento de rotinas de
confronto com um determinado procedimento de controlo da dor; uma regressao temporaria para niveis
inferiores, habitualmente situacionais e reactivas; um avango brusco para niveis superiores o que podera
traduzir-se numa boa adaptagdo geral ao processo que enfrenta; e, um uso alternando entre diferentes
niveis o que se traduz na situagao mais frequentemente observada.

Desta forma, os pais, ao confrontarem-se com a doenga do filho, nomeadamente quando esta exige
o lidar com o fim de vida, verao perturbadas as significagdes parentais acerca do que seria esperado, isto &,
de ndo ser esperado que a crianga morra antes dos pais. A partir desta vivéncia, os pais vao construir
significagdes no sentido da adaptagdo ao processo de doenga de acordo com as quatro dimensdes
apresentadas (contacto da realidade da doenga, adesao ao tratamento, confronto de sintomas e vivéncia da
doenga). Depreende-se, entdo, que pais com um nivel mais elevado de desenvolvimento no continuum
apresentado de niveis de significagao, possuem um leque mais alargado de significagbes e sao, portanto,
capazes de recorrer a perspectivas mais flexiveis e integradoras para compreender aquela vivéncia.

Assim, podemos dizer que nao existem ideias boas ou mas (no sentido patoldgico) dos doentes
sobre a sua doenga porque o critério € subjectivo e particular pelo que também nao existem pais e criangas
bem ou mal adaptados mas sim a possibilidade de se valorizarem ideias mais ou menos apropriadas sobre
o que enfrentam, o que so6 é possivel pela descentragdo e compreenséao das ideias da prépria crianga e pela

adopg¢ao de concepgdes flexiveis na compreensao do processo de adaptagao desta e da sua familia.

Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa — Porto 33



Parentalidade e Atengao Paliativa Pediatrica: Necessidades e Dificuldades Emocionais dos Pais e dos Irmaos da Crianga Doente

Parte Il - Estudo sobre as necessidades e dificuldades emocionais dos pais e dos irmaos da crianga

com doencga paliativa pediatrica

Capitulo | — Caracterizagao dos processos de doenga em estudo

1 — Critérios de escolha dos grupos de diagnoéstico

Atendendo ao conceito de CPP, entendeu-se que a amostra deveria ser representativa em termos
dos processos de doenga a ser incluidos no sentido de uma maior aproximagao a realidade. Desta forma,
optou-se por estruturar quatro grandes grupos de processo de doenga: criangas com doenga oncoldgica
(nomeadamente com linfomas, leucemias, osteosarcoma, hepatoblastoma, rabdomiossarcoma alveolar,
neuroblastoma e sarcoma de Ewing), criangas com processo de doenga neurolégica ndo oncoldgica
(especificamente, lisencefalia, encefalopatia e paralisia cerebral), criangas com doenga de causa genética

(sindrome de Smith-Magenis e Associagao CHARGE) e o autismo.

2 — A crianga com processo de doenga oncolégica: aspectos clinicos e sécio-emocionais

O cancro pediatrico é, das doengas que podem exigir atengao paliativa pediatrica, aquela que mais
tem merecido a atengao dos investigadores, também devido a forte mediatizagao social associada.

A incidéncia de doenga oncoldgica na infancia € mais baixa do que na idade adulta. Segundo dados
do RORENO 2006 (2010), a incidéncia das doengas oncolégicas no grupo etario dos 0 aos 14 anos, para o
sexo masculino, era de 0,6% e, para o sexo feminino, de 0,7%, por comparagcdo com os restantes grupos
etarios. No grupo etario dos bebés com menos de 1 ano, salienta-se a taxa de incidéncia de tumores
malignos no rim, tecidos conjuntivos e tecidos moles, olhos e anexos oculares e linfoma nao-Hodgkin. Ja
para o grupo etario 1-4 anos, assumem particular incidéncia as leucemias linféides, a semelhanga do que
ocorre com as criangas nos grupos etarios 5-9 anos e 10-14 anos. No grupo etario 15-18 anos, a Doenga de
Hodgkin tem maior taxa de incidéncia na analise efectuada por 100 000 de tumores malignos registados por
grupos etarios.

As leucemias, os neuroblastomas (cancro embrionario do sistema nervoso simpatico periférico), o
rabdomiossarcoma (sarcoma dos tecidos moles) e o sarcoma de Ewing sdo exemplos de doenga maligna
que invadem a medula e a enfraquecem e representam um ter¢go das neoplasias da crianga. (Tubergen &
Bleyer, 2009; Ater, 2009; Arndt, 2009; Costa, 2007). Ja o linfoma é a terceira neoplasia maligna mais
frequente na crianga no mundo ocidental (Sandlund, Downing & Crist, 1996 cit. por Silva et al., 2008).

Este tipo de processo de doenga implica, quase sempre, hospitalizagdes recorrentes e, por vezes,
prolongadas. Barros (2003) aponta factores que podem interferir na adaptacédo da crianga ao contexto de
hospitalizagdo, nomeadamente, o estilo de confronto da crianga, as suas experiéncias anteriores,
nomeadamente as que se relacionaram com a doenga, as experiéncias prévias de separagao, as
caracteristicas da doenga, as atitudes, presenga e acompanhamento dos pais durante o internamento e as
proprias condigbes ambientais e recursos humanos do hospital, incluindo a continuidade dos cuidados e a
atitude dos profissionais. Além destes aspectos, e atendendo a uma perspectiva desenvolvimental, é
necessario ainda atender ao nivel de desenvolvimento sdécio-cognitivo e da etapa de desenvolvimento

global que vivencia.
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3 — A crianga com processo de doenga neuroldgica: aspectos clinicos e sécio-emocionais

Um numero significativo de criangas com patologia que exige atengao paliativa tem uma doenga ou
sindrome do foro neurolégico, podendo confrontar-se com situagdes de patologia neurodegenerativa
progressiva, com forte impacto para a sua autonomia e desenvolvimento global. Nao raras vezes, trata-se
de processos de doenga prolongados, em que a maioria das criangas esta em casa e recorre ao Hospital
apenas em situagdes de crise ou para consultas de rotina e tratamentos, nomeadamente fisioterapia.

Um exemplo de doenga de base neuroldgica ¢ a lisencefalia a qual se caracteriza, globalmente, por
uma auséncia das circunvalagdes cerebrais e por uma fissura sylviana cerebral malformada, decorrendo
num atraso global de desenvolvimento, microcefalia e em epilepsia, sendo ainda comuns anomalias visuais
(Kinsman & Johnston, 2009). Outra patologia frequente dentro deste grupo de diagndstico é a encefalopatia,
a qual se caracteriza por um distlrbio generalizado do funcionamento cerebral, podendo assumir uma
configuragdo aguda ou crénica, mais ou menos severa em termos do impacto para o desenvolvimento
global da crianga (Johnston, 2009).

Os processos neurodegenerativos englobam perda de competéncias e de funcionalidade da
crianga, que vao desde as perdas ao nivel nutricional, motor e verbal até a dependéncia total (Perszyk &
Perszyk, 2004).

4 — A crianga com doencga de causa genética: aspectos clinicos e sdcio-emocionais

A mutagao genética ocorre devido a um erro no processo de replicagdo dos genes que resulta numa
estrutura alterada do DNA, podendo ocorrer mutagdo num determinado gene ou numa sequéncia de genes.
Pode também ocorrer num cromossoma quando somente parte do mesmo é duplicado ou quando uma
parte é perdida (Cole & Cole, 2003).

No presente estudo, verifica-se a existéncia de uma crianga diagnosticada com a Associagao
CHARGE. Este acréonimo descreve um conjunto de caracteristicas congénitas associadas a Coloboma
(alteragcbes da pupila/retina; défice visual); Heart (cardiopatia congénita); Atresia choanae (estenose
parcial/completa das coanas); Retarded growth (atraso do crescimento e desenvolvimento psico-motor);
Genital (anomalias genitais; micropénis, criptorquidismo) e Ear (anomalias dos pavilhbes auriculares,
surdez). Apesar de este sindrome nao ter uma origem genética identificavel, as criangas com este quadro
possuem anomalias genéticas isoladas (Edwards, Kileny & Riper, 2002). Segundo informagao
disponibilizada pelo Centro Hospitalar de Coimbra’ e corroborada por Hefner & Davenport (2002) a
Associagcao de CHARGE tem uma incidéncia de 1 em 20000 nados vivos sendo que o factor responsavel
por estas anomalias ocorre aquando do desenvolvimento fetal destas estruturas, isto €, entre a quarta e
sexta semana de gestagao. De salientar, que o atraso de crescimento durante o primeiro ano de vida é de
92% e ocorre também com atraso de desenvolvimento psicomotor em 72% das criangas diagnosticadas. A

maior parte das situagbes decorre num prognéstico reservado, com fortes implicagdes para o

1 Informagao disponivel em http://www.chc.min-saude.pt/servicos/Genetica/charge.html, acedida em 1 de Fevereiro de
2011
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desenvolvimento global da crianga e com um impacto intenso para toda a familia. S&o criangas que sofrem,
com muita frequéncia, infecgdes respiratorias; fistulas traqueo-esofagicas; onfalocelo; parésia facial; labio
leporino e anomalias renais. As familias a vivenciar este tipo de processo de doenga necessitam de apoio
continuo, multidisciplinar, e uma intervengdo o mais precoce possivel dado o reiterado afastamento da

crianga da possibilidade de concretizar as suas tarefas desenvolvimentais.

5 - A crianga com perturbagao do espectro do autismo: aspectos clinicos e sécio-emocionais

As PEA correspondem a um conjunto de disfungdes neurolégicas comummente designadas por
“Autismo”, as quais resultam de uma disfungdo neurolégica com inicio pré-natal, e traduzem-se,
clinicamente, por um atraso nas aquisi¢gdes neurodesenvolvimentais e por uma alteragdo dos padrbes
comportamentais da crianga, podendo-se chegar a um quadro de atraso psicomotor global, variando a
apresentagao clinica mediante a gravidade do comprometimento. Trata-se de uma patologia crénica cuja
prevaléncia, em Portugal, € de 1 em cada 1000 criangas em idade escolar (Oliveira et al., 2007, cit. por
Oliveira, 2009, p. 279).

As criangas com PEA sofrem limitagbes e dificuldades ao nivel do estabelecimento de
relacionamentos interpessoais associadas a um quadro de um ou varios comportamentos repetitivos e
também a uma limitagdo comunicacional, verbal e nao-verbal, podendo ainda existir défices sensoriais,
nomeadamente perda auditiva. Nas situagdes mais profundas, a crianga podera tornar-se dependente de
terceiros durante toda a sua vida, sendo comum o agravamento dos comportamentos de auto-prejuizo e de
convulsdes (Shah, Dalton & Boris, 2009).

O acompanhamento destas criangas devera ser o mais precoce possivel, realizado por equipas
multidisciplinares em centros especializados no desenvolvimento da crianga, tal como preconiza Oliveira
(2009). Contudo, a realidade nao espelha esta situagao, colocando-se assim em risco o desenvolvimento
global da crianga com PEA, dado que esta intervencédo é fundamental para o controlo de comportamentos
disruptivos, nomeadamente agitagao e hiperactividade, podendo ser necessaria farmacoterapia, bem como
em termos da aquisigdo de competéncias linguisticas, pessoais e sociais.

As PEA tém um forte impacto na organizagao familiar e trazem a necessidade de uma vigilancia e

acompanhamento constante da crianga.
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Capitulo Il - Objectivos e Metodologia

1 — Orientag6es e opgoes metodoldgicas
1.1 — Valorizagao da experiéncia subjectiva dos pais: consideragées sobre a metodologia

utilizada

Entendeu-se que a melhor forma de valorizar a experiéncia subjectiva de cada pai e mae seria,
além de aferir a sua reactividade emocional, perceber os significados individuais atribuidos a vivéncia do
processo de doenga. Considera-se que o que torna cada familia Unica € o conjunto das suas interacgdes e
dinamicas, num determinado contexto temporal e espacial. Desta forma, optou-se por conduzir um estudo
segundo uma metodologia mista, valorizando os pontos fortes que tanto a abordagem qualitativa como a
abordagem quantitativa permitem trazer a um estudo desta natureza.

Tal como esclarecem Creswell e Clark (2007, p. 5) um design de investigagao que utiliza um

método misto de pesquisa preconiza:

“As a methodology, it envolves philosophical assumptions that guide the direction of the collection and
analysis of data and the mixture of qualitative and quantitative approaches in many phases in the research
process. As a method, it focuses on colecting, analysing, and mixing both quantitative and qualitative data in a

single study or series of studies.”

Assim, no presente estudo optou-se por utilizar concomitantemente ambos os tipos de abordagem,
qualitativa (através de uma entrevista semi-estruturada) e quantitativa (através de um questionario de auto-
preenchimento e da Escala de Avaliagdo das Emocgdes), na recolha dos dados e na analise dos resultados.
A entrevista semi-estruturada permitiu uma partilha dindmica de experiéncias e conceptualizagdes sobre a
experiéncia vivida e, a sua comparagao com os resultados do questionario de auto-preenchimento e da EAS
permitiu aprofundar o entendimento desse conjunto de atribuicbes e experiéncias, isto €, permitiu chegar a
uma plataforma mais alargada e compreensiva sobre aquelas que sao as necessidades e dificuldades

emocionais dos pais.

1.2 — Objectivo geral do estudo e questoes de investigagao

O objectivo geral deste estudo prende-se com a exploragdo das necessidades e dificuldades
emocionais de pais cujo (a) filho (a) vivencia uma doenga que exige atengao paliativa pediatrica bem como
a sua percepgao acerca das necessidade e dificuldades emocionais da crianga doente. O foco nas
necessidades e dificuldades emocionais dos pais esta relacionado com o facto de se tornar crucial perceber
cada experiéncia subjectiva de cada pai e mae no sentido de planificar e implementar estratégias de
intervengao que vao de encontro a essas necessidades, prevenindo que estes optem por respostas menos
adequadas face a doenga, a perda e a morte da crianga. Na medida em que se perspectiva a familia como
um sistema, é fundamental compreender também as percepgdes dos pais em relagdo a experiéncia
emocional dos seus filhos dado que esta tem impacto ao nivel das necessidades e dificuldades emocionais
parentais. Assim, atendendo a este objectivo geral, formularam-se as seguintes questdes orientadoras do

estudo:
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* Existem diferengas significativas entre pai e mae em termos da reactividade emocional face a
vivéncia do processo de doenga da crianga, traduzindo dificuldades e necessidades emocionais
diferentes?

* Que necessidades e dificuldades emocionais apresentam os pais?

* Quais sdo as emogdes parentais mais presentes em termos do confronto com o processo de
doencga da crianga?

e Como se organizam os pais no sentido de ultrapassar as suas dificuldades e necessidades no
confronto com o processo de doenga?

* Quais os significados que os pais atribuem a vivéncia do processo de doencga da crianga?

* Existe influéncia das caracteristicas sécio-demograficas dos pais em relagao a sua reactividade
emocional e estratégias implementadas?

* Existe influéncia das caracteristicas associadas ao processo de doenga em relagao a reactividade
emocional dos pais e estratégias por estes implementadas?

* Qual é a percepgao que os pais constroem acerca das necessidades e dificuldades emocionais dos

irmaos da crianga doente?

2 — Metodologia
2.1 -Tipo de estudo

O presente estudo € iminentemente descritivo-exploratério. Trata-se de um estudo transversal em
que é utilizada uma metodologia de pesquisa e de analise mista, e de caracter transversal, pois o contacto
com os participantes e a recolha de dados referem-se a um Unico momento temporal.

Pode-se considerar que o presente estude assume um design de triangulagdo, uma vez que sao
recolhidos dados diferentes mas complementares acerca da tematica em estudo. Este tipo de design
apresenta um conjunto de vantagens, nomeadamente o facto de ser amplamente utilizado em estudos e,
portanto, com vasto suporte em termos da literatura e, dado o seu caracter intuitivo, permite que
investigadores com pouca experiéncia consigam implementa-lo com sucesso (Creswell & Clark, 2007). Sao
utilizadas, ainda que no mesmo momento, diferentes estratégias de recolha e analise dos dados, de
abordagem qualitativa e quantitativa, podendo-se aqui assumir a triangulagdo de métodos. De referir ainda
a triangulagao existente quanto ao tempo e ao espago: foram recolhidos dados em diferentes momentos do
dia e do ano e optou-se também por recolher os dados em diferentes contextos, nomeadamente, no
internamento, na consulta externa, nos momentos de realizagdo dos tratamentos e nos locais onde a
crianga mantém as suas rotinas quanto as actividades de vida diaria, o que pressupds, a recolha dos
mesmos no hospital, em casa e em contexto escolar. Considerou-se que estas caracteristicas poderiam ser
relevantes para o estudo na medida em que permitiriam obter descrigdes mais claras e concretas por parte
dos pais quanto as suas necessidades e dificuldades nomeadamente no confronto com estes diferentes
contextos temporais e espaciais.

Para a recolha de dados, foram utilizados trés instrumentos distintos: uma entrevista semi-
estruturada, um questionario de auto-preenchimento e a “Emotional Assessment Scale” (Carlson et al.,
1989; Moura-Ramos, 2006).
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2.2 - Populagao e amostra: conceitos, definigoes e critérios de selec¢cao da amostra

Atendendo aos objectivos do estudo, a populagédo-alvo consistia nos Pais de criangas a vivenciar
processo de doenga que necessite de atengao paliativa.

Naturalmente que, por questbes metodolégicas, nomeadamente o tempo disponivel para a
elaboragao do estudo, ndo se torna viavel o acesso a totalidade da populagéo-alvo, pelo que se tornou
importante definir a parte desta a que o investigador pode ter acesso, isto €, a populagédo-acessivel. O
protocolo para a definir incluiu especificidades relacionadas com a adequagao da amostra aos objectivos do
estudo, com caracteristicas clinicas e demograficas, acessibilidade do ponto de vista geografico e temporal,
e representatividade em termos da populagéo-alvo definida tal como o sugerido por Hulley, Newman e
Cummings (2008).

Assim, definiram-se como critérios de selecgdo da amostra: ser pais de crianga/adolescente com idade
compreendida entre os 5 e os 14 anos a quem tenha sido diagnosticada doencga que necessite de atengao
paliativa, a vivenciar doenga em fase activa, cujo diagnéstico tenha sido estabelecido ha, pelo menos, 1
més e que tenha, pelo menos, mais um (a) irmao(a).

Trata-se assim de uma amostra nao probabilistica por conveniéncia, que foi sendo construida de
forma consecutiva, mediante a referenciagdo dos “elos-de-ligagéo” e voluntariedade das familias, durante
um consideravel periodo de tempo, para atender a variagdes sazonais que podem influenciar as
experiéncias das familias do ponto de vista das necessidades e dificuldades emocionais, nomeadamente,
periodos de pausas lectivas, natal, periodos de avaliagao lectiva das criangas e/ou profissional dos pais, e
também para se conseguir incluir na amostra familias a enfrentar processos de doenga em diferentes fases.
Assim, no caso das doengas oncoldgicas, procurou-se garantir que a amostra era constituida por criangas a
enfrentar diferentes fases do processo de doenga, nomeadamente, situagdes em tratamento activo e com
prognostico incerto, em fase de recaida e em fase de tratamento prolongado sem perspectiva de cura. Nos
restantes grupos de diagndstico, trata-se de processos de doenga prolongados, na sua maioria, sem
perspectiva de cura, e/ou processos de doenga crénica.

Devido a especificidade da amostra e dificuldade no acesso a mesma, nao foi possivel minimizar o
viés provocado pelas nao-respostas e pela perda de sujeitos durante a recolha de dados. Também de
salientar o viés relacionado com o facto de se ter constituido uma amostra n&o probabilistica por
conveniéncia bem como o seu tamanho: este facto dificulta a generalizagdo dos resultados obtidos mas, ao
reunirem-se estes participantes, podera ter-se acesso a resultados mais proficuos e intensos, indo de
encontro a questao de investigagao e objectivos do estudo.

Foi ainda definido que o campo de analise seriam as familias em acompanhamento no IPO, na
APPACDM, na APC e na “Rarissimas” por ocorrer nestas Instituicoes o acompanhamento das criangas com

doenca que necessita de atengao paliativa pediatrica.

3 — Instrumentos e estratégia de recolha de dados

3.1 — Entrevista semi-estruturada

Com a entrevista pretendeu-se avaliar dados so6cio-demograficos relativos aos participantes bem

como explorar a experiéncia subjectiva de cada mae e/ou pai participante no que diz respeito as
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necessidades e dificuldades emocionais que enfrentam no lidar com o processo de doenga. Focou-se
também a avaliagdo da percepgao dos pais acerca do funcionamento emocional da prépria crianga e dos
irmaos na gestdo desta experiéncia que, ndo avaliando directamente as necessidades e dificuldades
emocionais dos pais, podem fornecer dados importantes para a compreensao do tema central do trabalho.
Portanto, trata-se de uma entrevista orientada para a informacéao individual, subjectiva, e ndo apenas para a
resposta, procurando perceber o que esta por detras das respostas individuais assinaladas na EAS,
assumindo assim uma configuragao de questbes abertas e de construgdo semi-estruturada (Lessard-
Hébert, Goyette e Boutin, 2005).

Optou-se pela construgdo de um guido para a entrevista: a primeira versdo era constituida por 26
questdes abertas formuladas a partir das questdes orientadoras do estudo, versdo esta que foi alterada
através de uma revisao sistematica da literatura, até se chegar a versao final constituida por 13 questbes
abertas, por forma a avaliar as vivéncias e experiéncias especificas de cada mae e/ou pai, 0 que se
coaduna também ao caracter exploratério do presente estudo (cf. Apéndice 3). Apesar da existéncia do
guido da entrevista nao se pressupunha uma ordem especifica de colocagdo das questbes durante a
entrevista: o préprio ritmo e discurso de cada pai e/ou mae ditou a ordem pela qual os temas foram

explorados.

3.2 - Emotional Assessment Scale (EAS)

A EAS foi inicialmente desenvolvida por Carlson, Collins, Stewart, Porzellius, Nitz e Lind (1989) para
medir a reactividade emocional, pretendendo aferir um conjunto alargado de emogdes ou respostas
emocionais de caracter nao fixo pelo que se trata de um instrumento sensivel a mudanga e que permite a
avaliagao de emogdes momentaneas e variagdes de emogdes em diferentes momentos temporais. A escala
original é constituida por 24 itens que correspondem a 24 respostas emocionais agrupadas em fungao de 8
categorias de emogdes fundamentais: anger (célera), anxiety (ansiedade), disgust (desgosto), fear (medo),
guilt (culpa), happiness (felicidade), sadness (tristeza) e surprise (surpresa). Os autores nao consideraram
inicialmente a sub-escala ansiedade na concepg¢ao do instrumento; contudo, dada a sua relevancia e
utilidade para o contexto clinico, acabou por ser considerada.

Do trabalho desenvolvido por Nunnally (1981, cit. por Carlson et al., 1989) em torno de estudos de
andlise factorial de palavras utilizadas para descrever a experiéncia emocional e que representam as
palavras mais frequentemente utilizadas para descrever as categorias de emogodes, foram escolhidos 3
adjectivos para cada uma das 8 sub-escalas. Os adjectivos foram depois sequenciados de forma
randomizada numa lista de onde se extrairam os 24 itens finais.

Esta escala foi assim aplicada a uma amostra constituida por 120 individuos, estudantes do ensino
superior, com idades compreendidas entre os 18 e os 34 anos, em que 38% da amostra era constituida por
elementos do sexo masculino e 62% por elementos do sexo feminino, com vista ao estudo das suas
caracteristicas psicométricas.

Os coeficientes de consisténcia interna das 8 sub-escalas encontrados foram todos superiores a

0.70, o que indica um bom valor de consisténcia interna (Pestana e Gageiro, 2000).
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A forma de medicao utilizada na EAS foi uma escala visual analégica, de 10 cm, na qual deve ser
escolhida uma resposta entre o extremo esquerdo (correspondente a “o menos possivel’) e o extremo
direito (correspondente a “o0 mais possivel’), de forma a assinalar a intensidade de cada emogao.

Moura-Ramos (2006) efectuou o estudo das caracteristicas psicométricas da EAS aplicada a uma
amostra da populagdo portuguesa constituida por 80 participantes da populagdo em geral. Da analise
factorial exploratéria realizada, extrairam-se 7 factores principais, (medo, felicidade, ansiedade, culpa,
colera, surpresa e tristeza), ao contrario do que acontece na escala original, para o que foi utilizado como
critério o peso de cada item mas também a sua relevancia e significado tedrico. Para cada sub-escala, a
autora procedeu a avaliagdo da consisténcia interna, concluindo que os valores de alpha de Cronbach se
situam todos entre 0.73 e 0.88 o que permite dizer que todas as sub-escalas possuem boa consisténcia
interna.

Assim, por se pretender avaliar a reactividade emocional dos pais e das maes com vista a aferigao
das suas necessidades emocionais, considerou-se este como um instrumento sensivel as reacgbes
emocionais que os pais podem apresentar no lidar com o processo de doenga da crianga. Por forma a
prosseguir o estudo, solicitou-se autorizagao para utilizagdo da EAS a autora que efectuou a sua validagao

para a populagao portuguesa (cf. Apéndice 4).

3.2.1 — Analise factorial

No estudo da versao portuguesa da EAS (Moura-Ramos, 2006), como ja vimos, a analise factorial
conduziu a identificagdo de 7 factores principais. Desta forma, iniciou-se a analise estatistica pela analise
factorial, com rotagdo Varimax, e segundo o critério de Kaiser, no sentido de avaliar se seria obtido um
agrupamento das dimensdes semelhante ao de Moura-Ramos (2006) ou, eventualmente, mais préoximo da
escala original. A analise factorial trata-se de um conjunto de técnicas que, segundo (Hill e Hill, 2008, p.274)
objectiva «encontrar combinagdes de variaveis que expliquem as correlagbes paramétricas entre todos os
pares de variaveis e um conjunto de variaveis». Assim, espera-se que as variaveis estejam correlacionadas
umas com as outras.

Efectuada a analise factorial, e encontrado o valor de KM0O=0,690, o que se configura como um
valor razoavel para a analise factorial (Pestana & Gageiro, 2000), foi encontrado um agrupamento de 5
dimensbes principais por oposicdo aos dois estudos referidos. De salientar que a primeira dimensao
principal tem um valor proprio muito elevado (9,922) em relagdo as restantes dimensdes. Atendendo ao
critério de Kaiser, critério utilizado pelo facto de o nimero de itens da escala ser inferior a 30, a analise
factorial extraiu 5 factores principais com valores superiores a 1 (Hill & Hill, 2008), os quais explicam
72,512% do total da variancia (cf. Tabela 1).

Tabela 1: Factores extraidos apo6s analise factorial

Factores Total % da Variancia
1 - Medo 9,922 41,341
2 — Felicidade 2,620 10,916
3 — Ansiedade 2,251 9,379
4 — Culpa 1,352 5,635
5 — Colera 1,258 5,241
6 — Surpresa 0,965 4,022
7 — Tristeza 0,925 3,855
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Pode ter contribuido para este agrupamento a reduzida dimensado da amostra do presente estudo
(N=35). Além deste aspecto, salienta-se o facto de Moura-Ramos (2006) ter optado, para além dos critérios
relacionados com o peso dos itens para cada factor, por proceder ao agrupamento dos itens de acordo com
o seu significado e relevancia tedrica. Desta forma, optou-se por considerar o agrupamento dos itens por 7
factores, por aproximagao a Moura-Ramos (2006), mantendo-se o valor de KMO=0,690 (cf. Apéndice 5).

Concluido o estudo da analise factorial prosseguiu-se com o estudo da fiabilidade da EAS através

da analise dos valores de consisténcia interna de cada sub-escala.

3.2.2 - Estudos de analise da consisténcia interna

O estudo da analise da consisténcia interna da EAS, e atendendo a que esta escala mede a
reactividade emocional em relagao as emogdes basicas nesta consideradas, existem valores totais de cada
sub-escala (correspondentes a cada uma das dimensdes ou emogao basica), pelo que sera avaliada a
consisténcia interna de cada uma destas. Para tal procedeu-se a determinagdo do coeficiente alpha de
Cronbach, para a globalidade de cada sub-escala e para cada sub-escala quando cada item tinha sido
excluido; o coeficiente de Spearman-Brown e a correlagao Split-half.

O alpha de Cronbach foi a medida utilizada para verificar a consisténcia interna dos grupos de itens
deste instrumento. Trata-se de avaliar a correlagdo que se espera obter entre a escala que foi utilizada e
outros instrumentos hipotéticos do mesmo universo, constituidos pelo mesmo numero de itens e que
megam a mesma caracteristica (Pestana & Gageiro, 2000). Este coeficiente varia entre 0 e 1, considerando-
se que um valor superior a 0.8 constitui um indicador de boa consisténcia interna. Este coeficiente é
também utilizado para medir o contributo de cada item para a escala total, pelo que, retirando um item, se
este coeficiente aumentar, o mesmo estara a prejudicar a homogeneidade da escala, significando que
possui fraca correlagdo com os outros itens da escala. Espera-se, portanto, que excluindo um determinado
item, o valor deste coeficiente se mantenha elevado, o que indica que a fiabilidade da sub-escala nao
depende demais de um determinado item (Hill & Hill, 2008). O coeficiente de Spearman-Brown é também
utilizado para avaliar a consisténcia interna de uma escala, na medida em que traduz a consisténcia
esperada da escala quando aplicada a outra amostra. A correlagao Split-half permite avaliar se, mediante a
divisdo dos itens em duas sub-escalas, e avaliagdo da correlagdo entre estas, se ambas as metades sao
semelhantes quanto a sua consisténcia.

Os resultados encontrados indicam que, para além da globalidade dos valores elevados de alpha de
Cronbach obtidos, a escala apresenta, globalmente, uma boa homogeneidade de cada uma das sub-
escalas. Mais uma vez, as diferengas obtidas em relagdo aos valores apresentados em Moura-Ramos
(2006) poderao dever-se ao reduzido tamanho da amostra do presente estudo, conforme apresentado
abaixo (cf. Tabela 2).

A analise dos valores do coeficiente de alpha de Cronbach torna-se também importante para avaliar
a validade do instrumento, isto é, se a escala mede o que pretende efectivamente medir. Os estudo da
validade carecem da obtencéo prévia de valores positivos em relagdo a fiabilidade do instrumento para
assumirem significado. Salientam-se assim os elevados valores de alpha obtidos, os quais apontam para

uma boa homogeneidade de cada uma das sub-escalas.
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Tabela 2: Sintese dos coeficientes de consisténcia interna da EAS no presente estudo e em Moura-Ramos (2006)’

Escala Split-half Coeficiente Spearman-Brown alpha de Cronbach
Medo 0,800 (0,881) 0,801 (0,885) 0,792 (0,854)
Felicidade 0,819 (0,787) 0,916 (0,874) 0,904 (0,882)
Ansiedade 0,838 (0,821) 0,844 (0,820) 0,845 (0,777)
Culpa 0,796 (0,747) 0,799 (0,838) 0,629 (0,794)
Célera 0,579 (0,764) 0,603 (0,785) 0,602 (0,729)
Surpresa 0,783 (0,635) 0,855 (0,738) 0,844 (0,742)
Tristeza 0,608 (0,828) 0,610 (0,828) 0,610 (0,828)

" Os valores obtidos em Moura-Ramos (2006) encontram-se entre parénteses

Determinou-se também a correlagéo entre as diferentes sub-escalas e a escala total. De salientar a

elevada correlagédo entre as diferentes sub-escalas e entre estas e a escala global indicadora da relagao

entre estas e o constructo em causa. De referir ainda a correlagao significativa negativa existente entre a

emogao ou a sub-escala Felicidade e todas as outras sub-escalas bem como com a escala total, dado o seu

conteudo ser positivo por comparagdao com todas as outras emogdes. Na Tabela 3, abaixo apresentada,

verificam-se correlagdes estatisticamente significativas entre as varias sub-escalas e a escala total o que

permite afirmar que todas elas ddo um contributo importante para a avaliagdo do constructo subjacente a

EAS.

Tabela 3: Correlagdes entre as sub-escalas da EAS e a

escala total

Sub-escalas P
Medo 0,909
Felicidade -0,468"
Ansiedade 0,837
Culpa 0,762
Coélera 0,783
Surpresa 0,667
Tristeza 0,784

*p<0.01

De realgar também no presente estudo, tal como obtido em Moura-Ramos (2006), o valor da

correlagdo da sub-escala Surpresa em comparagdo com as outras sub-escalas. A autora esclareceu que

este correlagdo mais fraca assume sentido na medida em que esta emocéao é a mais distinta de todas.

Em resumo, apresenta-se abaixo a Tabela 4 com os dados descritivos resultantes da aplicagdo da

EAS a amostra do presente estudo, constituida por 35 participantes, entre os quais 18 mées e 17 pais.

Tabela 4: Dados descritivos da EAS (N=35)

Escala Média Erro padrao da média Desvio-padrao Mediana P25 P75
Medo 26,866 1,546 9,145 28,300 21,100 33,700
Felicidade 0,011 1,494 0,020 0,036 2,300 14,800
Ansiedade 19,983 1,817 10,751 19,800 12,500 26,800
Culpa 16,063 1,559 9,220 14,500 8,900 20,600
Célera 9,114 1,092 6,459 8,741 5,100 13,500
Surpresa 14,569 1,512 8,938 14,900 5,900 24,000
Tristeza 11,694 1,020 6,033 13,200 5,900 17,800
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Tendo como base os resultados obtidos em termos de estatistica descritiva, apresentados no
Quadro acima, bem como os valores obtidos em relacdo a analise da consisténcia interna das diferentes
sub-escalas, e assumida a fiabilidade da EAS bem como a analise da validade de conteldo e de constructo,
nomeadamente pelos valores obtidos no estudo de validagdo da escala para uma amostra da populagao
portuguesa apresentado em Moura-Ramos (2006) podemos concluir que esta escala € adequada para o
estudo da reactividade emocional dos pais a vivenciar doenga do (a) filho (a) que necessita de atengao

paliativa pediatrica.

3.2.3 — Pressupostos para a utilizagao de testes paramétricos ou nao-paramétricos

A decisdao em torno do tipo de testes estatisticos a utilizar, isto é, aplicagao de testes paramétricos
ou nao paramétricos, resulta da avaliagdo do cumprimento de dois pressupostos fundamentais. Estes
pressupostos relacionam-se com a avaliagdo da normalidade de distribuicdo e com a homogeneidade de
variancias.

Para avaliar a normalidade da distribuigao utilizou-se o teste de Shapiro-Wilk, dado o niumero de
participantes ser inferior a 50. Para assumir a normalidade de distribuicdo o valor de p devera ser superior a
0,05. Porém, verifica-se que as sub-escalas Medo, Felicidade, Cdlera e Tristeza apresentam um valor de p
inferior a 0,05 (cf. Tabela 5).

Tabela 5: Resultados dos testes de normalidade (N=35)

SwW p
Medo 0,916 0,011
Felicidade 0,892 0,002
Ansiedade 0,975 0,609
Culpa 0,956 0,175
Colera 0,934 0,036
Surpresa 0,921 0,015
Tristeza 0,925 0,020

Procedeu-se assim a avaliagao das medidas de simetria e achatamento das sub-escalas da EAS as
quais caracterizam a forma de distribuicdo dos valores da amostra em torno da média, por forma a avaliar a
simetria da distribuigdo enquadrada no processo de standardizagado da curva normal. Os valores do grau de
assimetria e do coeficiente de achatamento devem ser proximos de zero; sempre que os valores absolutos
destes coeficientes sejam superiores a +2, pode-se assumir que a distribuicdo dos dados ndo é de tipo
normal (Hill & Hill, 1998). Verifica-se assim que, e conforme apresentado no Apéndice 9, a distribuigdo dos
valores para a sub-escala Medo apresenta uma assimetria negativa e, em termos de achatamento, a
distribuicdo € mesocurtica. Os valores do grau de assimetria e do coeficiente de achatamento obtidos para
as sub-escalas Felicidade e Coélera, revelam, para as duas sub-escalas, uma distribuicdo mesocurtica com
assimetria positiva. Ja para a sub-escala Tristeza os valores do grau de assimetria e do coeficiente de
achatamento, demonstram que a distribuicdo € mesocurtica com simetria negativa. Relativamente a esta
sub-escala podemos assim assumir que a distribuicdo € normal apesar do valor do teste de normalidade
obtido.

No entanto, segundo Maroco (2010), apesar da obtencédo destes resultados para as sub-escalas

Medo, Felicidade, Cdlera, como N>30, com base no Teorema do Limite Central, e com base na avaliagao
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dos valores do grau de assimetria, a qual mostra que os mesmos nao sao muito diferentes de +3, permitindo
classificar a distribuicio como mesocurtica, verifica-se violagdo da normalidade apenas devida ao
enviesamento, 0 que nos permite prosseguir com a aceitagdo da normalidade da distribuicao destas sub-
escalas dado que a poténcia do teste ndo é significativamente afectada. Uma vez que a escala ja se
encontra validada para uma amostra da populagdo portuguesa, este facto pode ter decorrido apenas da
reduzida dimensao da amostra do presente estudo.

Para avaliar a homogeneidade de variancias, aplicou-se o teste de Levene, um teste robusto a
desvios de normalidade (Maroco, 2010). O mesmo autor refere que quando n&o verificada a
homogeneidade de variancia, é possivel efectuar a leitura do valor de t atendendo a possibilidade de
aplicagao de testes que corrigem os graus de liberdade das estimativas das varidncias entre os grupos e
dentro dos grupos. A estatistica de teste nestas situagbes em que as variancias populacionais ndo sao
iguais é realizada por aproximagao ao t-student de Welch o que nos permite efectuar assim a leitura do
valor de t. Para as restantes variaveis em que foi assumida a homogeneidade de variancias pelo teste de
Levene, verifica-se cumprido o pressuposto para a aplicagao e leitura do valor do teste t-student.

Desta forma, e atendendo ao cumprimento dos pressupostos para aplicagao de testes paramétricos,
optou-se pela aplicagdo da estatistica de teste t-student, neste caso, para comparagao de duas amostras

independentes.

3.3 — Questionario de auto-preenchimento

A partir das experiéncias dos pais relatadas em contexto de trabalho durante os ultimos anos,
juntamente com a revisao sistematica da literatura efectuada, verificou-se que nao existem instrumentos
que focam a especificidade do contexto da doenga paliativa pediatrica do ponto de vista da avaliagdo das
estratégias que os pais utilizam no sentido de lidar com as suas necessidades e dificuldades emocionais. A
maior parte dos instrumentos existentes foca estratégias de coping implementadas mas parecem
descontextualizados deste tipo de experiéncia subjectiva e afastados daqueles que sdo as questbes
centrais do presente estudo. Desta forma, entendeu-se que o questionario de auto-preenchimento
complementaria a informagao recolhida através da entrevista o que, por sua vez, permitiria avaliar e
compreender com mais detalhe as dificuldades e necessidades emocionais dos pais da crianga doente.

A primeira versao do questionario de auto-preenchimento foi inicialmente estruturada com base em
estratégias sugeridas pela revisao de literatura efectuada (Yeh, Lee, Chen, & Li, 2000). Esta versao inicial
foi sujeita a opinido de um perito e, apds revisao, efectuou-se nova construgdo do questionario, constituido
por 26 questdes fechadas, focando estratégias concretas que os pais poderdo utilizar no sentido de
ultrapassar as suas necessidades e dificuldades emocionais no enfrentamento do processo de doenga,
cujas respostas sao de tipo Likert (“sempre”, “muitas vezes”, “as vezes”, “poucas vezes”, “nunca”), ou seja,
avaliam o grau de concordancia ou de discordancia dos pais face a estratégia apresentada (Tuckman,
2002). Estas 26 estratégias foram inicialmente agrupadas, com base na revisao da literatura (Yeh, Lee,
Chen, 2000; Steele, 2002; Hays, et. al, 2004; Orloff et. al, 2004), em 5 dimensobes principais (cf. Tabela 6).
Procedeu-se ainda a inversdao de itens com o objectivo de evitar respostas por conveniéncia dos

participantes.
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Tabela 6: Agrupamento inicial dos itens do questionario

Dimensao que o questionario avalia Item

Espiritualidade 6,12, 18, 23

Suporte social e emocional 511,17

Enfrentamento da doencga 1,7

Integridade familiar 2,9, 13, 14, 20, 24

Integridade pessoal 3,4, 8,10, 15, 16, 19, 21, 22, 25, 26

Procedeu-se também a recolha de opinides de cinco peritos no que diz respeito a correspondéncia
entre os itens do questionario e as dimensdes a que dizem respeito no sentido de garantir uma maior
validade de conteudo deste instrumento, isto €, garantir que 0 mesmo mede aquilo que efectivamente se
propde medir (Hill e Hill, 2008) (cf. Apéndice 6).

O passo seguinte foi a realizagao de um pré-teste do instrumento, isto &, foi aplicado a duas familias
que cumpriam os critérios de selecgdo da amostra estabelecidos. Esta etapa é importante na medida em
que se procura determinar se os itens possuem as qualidades inerentes a medigdo do constructo em causa
bem como aferir questdes relacionadas com a propria construgao grafica, gramatical e semantica do
instrumento bem como avaliar se as orientagdes em termos de administragdo do questionario veiculadas
pelo investigador sao claras e oportunas (Tuckman, 2002). Foram introduzidas alteragdes em termos da
clareza dos itens e construgao frasica bem como confirmada a decisdo de manter um nimero impar de
respostas alternativas, mas alterando a possibilidade “as vezes” para “algumas vezes”.

Apesar da correspondéncia inicial explanada na Tabela 6, apds recolhidas as opinides dos peritos,
procurou-se perceber qual o agrupamento que foi dado aos itens, conforme resume a Tabela abaixo
apresentada (cf. Tabela 7). Relativamente a dimensdo Enfrentamento da doenga, salienta-se o
agrupamento de 4 dos 5 peritos relativamente ao item 10, o qual estava inicialmente agrupado na dimensao
Integridade pessoal e emocional. Este item diz respeito a aceitagdo dos pais face ao processo de doenga da
crianga no sentido da integragdo ou negacgéo da vivéncia desta experiéncia. Pode ser considerado que se
trata de uma estratégia relativa ao enfrentamento da doenga, no sentido da luta por alternativas face a
progressado da doenga quando vislumbram um progndstico incerto. Desta forma, este item passara, nesta
perspectiva, a ser agrupado nesta dimensdo. Também o item 8 suscita reflexdo, sendo sugerido pelos
peritos 0 seu agrupamento tanto na dimensao onde estava inicialmente agrupado (/ntegridade pessoal e
emocional) como na dimensao Enfrentamento da doenga. Se atendermos ao sentido que foi atribuido ao
item 10 para o novo agrupamento, pode-se também considerar que a crenga dos pais na possibilidade de
implementarem mais estratégias no sentido de proporcionar um cuidado mais adequado a crianga doente
pode corresponder a uma estratégia que visa o enfrentamento do processo de doenga. Desta forma, passa
também a ser agrupado na dimensao “Enfrentamento da doenga”.

No que diz respeito a dimensao Integridade familiar, € notério um afastamento no agrupamento que
¢é atribuido aos itens com base na literatura e com base na opinido dos peritos. Esta dimensao diz respeito a
modificagao das tarefas e regras familiares no sentido de lidar com o cuidado a prestar a crianga doente na
medida em que esta area passa a ser o foco da atencido parental e familiar. Apesar do agrupamento
sugerido pelos peritos no que diz respeito, sobretudo, aos itens 9, 13 e 24, optou-se por manter a inclusao

na dimensao Integridade familiar dado que todos se relacionam com o afastamento que o processo de
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doencga ditou no que diz respeito as rotinas, habitos e papéis dos elementos da familia o que tem influéncia
na redefinicao das dindmicas familiares.

Tabela 7: Agrupamento dos itens do questionario sugerido pelos peritos

Itens do questionario

Perito 1 Perito 2 Perito 3 Perito 4 Perito 5
Dimenséao (Enfermagem) (Enfermagem) (Psicologia) (Psicologia) (Medicina)
Espiritualidade 6,12, 18, 23 6, 23 6, 12, 18, 23, 6,12, 18,23 6,12, 18, 23
Suporte social e emocional 5, 9, 11, 15, 17, 21 5,11,13,17 5,11,14,17,20 5,11,17 5,11,17,26
Enfrentamento da doenga 1,7,10, 13,19, 25 1,4,7,8,10,12,15, 1,7 1,7,10 1,7,8,10

16, 18, 21, 22, 25
Integridade familiar 2,14, 20 2,14 2,8 2,14, 20 2,13, 14, 19, 20,
Integridade pessoal 3,4,8,16,22,24,26  3,9,19, 20, 24, 26 3,4,9,10, 13, 3,4,8,9,13, 3,4,9, 15, 16,
15, 16, 19, 21, 15,16, 19,21, 21, 22, 24, 25,

22,24, 25, 26 22,24, 25,26

Em relagdo a dimensdo Integridade pessoal e emocional, verifica-se maior concordancia do
agrupamento dos itens sugerido pelos peritos em relagdo ao sugerido pela literatura quanto aos itens 3, 4,
16, 22 e 26. Os restantes itens nao obtém tanta concordancia na opinido dos peritos; contudo, mantém-se o
seu agrupamento nesta dimensao atendendo a que nao foi estabelecida outra dimensdao que melhor os
possa agrupar e encontra-se sustentacao tedrica que permite aqui agrupa-los.

Quanto a dimens&o Suporte social e emocional, o agrupamento de itens sugerido pelos peritos
corrobora globalmente o agrupamento efectuado inicialmente com base na revisdo da literatura, sobretudo
se focarmos naqueles que sao os itens comuns ao agrupamento dos 5 peritos (itens 5, 11 e 17) .

No tocante a dimensao Espiritualidade, o agrupamento proposto inicialmente vai de encontro ao
agrupamento proposto por 4 dos 5 peritos. Desta forma, procedeu-se ao agrupamento dos itens conforme

explicitado na Tabela abaixo (cf. Tabela 8 e Apéndice 8).

Tabela 8: Agrupamento final dos itens do questionario

Dimensao que o questionario avalia Item

Espiritualidade 6,12, 18, 23

Suporte social e emocional 511,17

Enfrentamento da doencga 1,7,8,10

Integridade familiar 2,9, 13, 14, 20, 24
Integridade pessoal 3,4, 15, 16, 19, 21, 22, 25, 26

3.3.1 — Analise factorial

Este questionario, que avalia as estratégias que os pais utilizam no sentido de uma maior
adaptagdo ao processo de doenga da crianga, construiu-se com base na revisao da literatura, pelo que o
agrupamento dos seus itens teve uma base tedrica, considerando-se que o peso tedrico dos itens assumiu
maior relevancia. Salienta-se que, quanto ao numero de respondentes ao questionario, N=33, uma vez que

1 casal ndo respondeu ao item 2 (“Reuno com a familia”), devido a total auséncia de retaguarda familiar.
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Ainda assim, efectuou-se a analise estatistica do questionario construido, iniciando-se pela analise
factorial para avaliar as dimensdes subjacentes ao mesmo, pressupondo-se que as variaveis devem estar
correlacionadas umas com as outras. Procedeu-se ainda a uma recodificagdo dos itens do questionario
para que as respostas assumam sempre uma tendéncia positiva (a resposta “sempre” assume, assim, uma
resposta sempre mais positiva).

Assim, realizou-se uma analise factorial exploratéria, com rotagdo varimax e segundo o método de
Kaiser. O valor de KMO obtido (KMO=0,310) é demasiado baixo para se proceder a analise factorial (Hill &
Hill, 2008). O reduzido tamanho da amostra € um dos factores que pode comprometer a analise factorial.

Assim, procedeu-se a restante analise estatistica do questionario de auto-preenchimento assumindo

0 agrupamento dos itens apresentado anteriormente.

3.3.2 — Estudos de analise da consisténcia interna

A analise da consisténcia interna do questionario torna-se importante para a avaliagao da validade
do instrumento, tal como ja explicado anteriormente para analise da consisténcia interna da EAS.

Um instrumento constitui-se como uma ferramenta que permite prever como é que uma
determinada pessoa se podera comportar num conjunto de situagdes reais pelo que exige a selecgdo de um
conjunto de situagdes, deduzidas a partir de um conjunto total das mesmas que se pretende que seja
representativa dessa globalidade, para o que se torna importante avaliar critérios de comparagao entre a
base tedrica subjacente as dimensdes das estratégias abrangidas pelo questionario e o niumero de itens
relativos a cada uma delas, e a aplicabilidade real dessas estratégias, em fungdo dessa mesma dimensao,
bem como a importancia relativa de cada uma delas. Tuckman (2002) refere que se a primeira, a amostra, é
representativa do conjunto, o questionario tera validade de conteudo.

Os resultados alcangados perante a analise do valor de alpha de Cronbach obtido permitem
concluir que as dimensbes Espiritualidade, Suporte social e emocional e Enfrentamento da doencga
apresentam valores aceitaveis de consisténcia interna. Contudo, as dimensdes Integridade familiar e
Integridade pessoal e social apresentam valores baixos de consisténcia interna o que pode resultar do facto
de se ter optado pelo agrupamento dos itens de acordo com a revisao de literatura, com base portanto, na
sua relevancia teérica e significado, e também devido ao reduzido tamanho da amostra. Concluiu-se porém
que se o item “Vivo um dia de cada vez” fosse agrupado na dimensao relativa a Espiritualidade em vez do
seu agrupamento na dimensado Integridade pessoal e emocional que o valor de alpha melhorava
substancialmente, o que acabou por ir de encontro ao sugerido por 3 dos peritos em termos do
agrupamento dos itens. Dado que o seu conteudo pode, de facto, fazer sentido nesta dimensdo em termos
do seu significado, optou-se por incluir o referido item na dimensao Espiritualidade, o que permitiu melhorar
o valor de alpha e manter o significado associado ao item. Verificou-se ainda que retirando o item “Passo a
maior parte do tempo no hospital, a acompanhar o meu filho/a minha filha” da dimensao Integridade familiar
esta assumia um valor mais elevado de alpha. Ponderou-se o peso tedrico do item bem como o seu
significado associado a dimensdao em causa e concluiu-se que a dimensdao mantém significado se
excluirmos o0 mesmo e que, além disso, como a mesma diz respeito a alteragdo das tarefas e habitos da
familia no sentido de enfrentarem a necessidade de prestagdo de cuidados continuos a crianga doente,

existem outros itens que contribuem para a sua explicagao; assim, este item podera, de facto, ser excluido.
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Desta forma, e apesar de ainda relativamente baixos, os valores de alpha para estas dimensoes
melhoraram sem que as dimensdes perdessem significado tedrico apds reconfiguragao e retirada destes

itens, conforme explanado na Tabela 9, representada abaixo.

Tabela 9: Resumo dos coeficientes de consisténcia interna do questionario de auto-preenchimento (N=33)

Split-half Coeficiente de Spearman-Brown Alpha de Cronbach

Espiritualidade 0,446 0,524 0,541
Suporte social e emocional 0,567 0,644 0,640
Enfrentamento da doencga 0,385 0,386 0,552
Integridade familiar 0,488 0,506 0,374
Integridade pessoal 0,357 0,358 0,436

Assim, a versao final do questionario passou a ser constituida por 25 itens (cf. Apéndice 7)
agrupados em 5 dimensdes, conforme apresentado no Apéndice 8.

Tabela 10: Correlagdes entre as dimensodes e o
questionario total

Sub-escalas P
Espiritualidade 0,621
Suporte social e emocional 0,676“
Enfrentamento da doencga 0,477“
Integridade familiar 0,610~
Integridade pessoal 0,761“
*p<0.01

Por se considerar importante para a avaliagdo da consisténcia interna do questionario, foi também
analisado o peso de cada dimenséao face a escala total, verificando-se uma contribuicdo significativa das
diferentes dimensdes face ao constructo em causa, atendendo as correlagdes estatisticamente significativas
entre as diferentes dimensdes e a escala total, conforme se pode constatar pela analise da Tabela 10,
acima apresentada.

Assim, agrupados os itens e estudada a consisténcia interna e apurados os principais dados
descritivos para o questionario de auto-preenchimento, procedeu-se com a analise estatistica no sentido de
analisar e fundamentar a utilizagéo de testes paramétricos ou nao paramétricos.

De seguida apresentam-se os principais dados descritivos resultantes da aplicagdo do questionario
a esta amostra de onde se destacam os valores proximos entre as medidas de tendéncia central Média e
Mediana o que podera antecipar uma distribuicdo dos valores proxima de uma distribuicdo normal (cf.
Tabela 11).

Tabela 11: Dados descritivos do questionario de auto-preenchimento (N=33)

Média Erro-padrao da média Desvio-padrao Mediana P25 P75
Espiritualidade 14,091 0,532 3,055 14,000 12,000 17,000
Suporte social e emocional 7,667 0,454 2,606 8,000 6,000 10,000
Enfrentamento da doencga 7,788 0,452 2,595 8,000 6,000 9,000
Integridade familiar 11,576 0,477 2,739 12,000 9,500 13,000
Integridade pessoal 19,394 0,726 4,168 18,000 16,000 22,000
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3.2.3 — Pressupostos para a utilizagao de testes paramétricos ou nao paramétricos

Para avaliar a normalidade da distribuigao utilizou-se o teste de Shapiro-Wilk, dado o niumero de
participantes ser inferior a 50. Conforme a Tabela abaixo apresentada (cf. Tabela 12) pode-se assumir a
normalidade de distribuicdo de todas as variaveis dado o valor de p>0,05 para todas as dimensbdes do
questionario.

Tabela 12: Resultados dos testes de normalidade (N=33)

Sw P
Espiritualidade 0,957 0,212
Suporte social e emocional 0,962 0,288
Enfrentamento da doenga 0,940 0,068
Integridade familiar 0,968 0,437
Integridade pessoal 0,962 0,286

Avaliou-se ainda o cumprimento do segundo pressuposto para tomar decisdo acerca da estatistica
de teste a realizar, isto é, a existéncia de homogeneidade de variancias de acordo com o proposto por
Maroco (2010) e ja explanado a propdsito deste mesmo procedimento para a EAS.

Assumido o cumprimento dos dois pressupostos que permitem a utilizagdo de testes paramétricos,
normalidade de distribuicdo e homogeneidade de variancias, sera implementado o teste t-student para duas

amostras independentes.

4 - Procedimentos de investigagao

Ultrapassada a definicdo dos critérios da amostra, do campo de analise, das variaveis em estudo,
construcao e selecgao dos instrumentos de recolha de dados, estabeleceu-se o protocolo de investigagao.

O primeiro passo a cumprir foi 0 de submeter o pedido de elaboragido do estudo a apreciagédo das
diferentes Direccdes e/ou Comissdo de Etica, das Entidades previstas em termos de definicdo do campo de
anadlise - IPO, APPACDM, APC e na Associagao “Rarissimas”. Para tal, foi elaborado um pequeno dossier
para cada Entidade, contendo a identificagdo do investigador, objectivos do estudo e o protocolo de
investigacgao.

O protocolo de investigagdo previa um conjunto de informagdes concretas acerca do tema e
justificagdo da investigagao; responsaveis pela sua realizagédo, onde se identificava a autoria e orientagao;
objectivos gerais e especificos do estudo; e metodologia, incluindo, o delineamento do processo de contacto
com as familias, critérios de seleccdo da amostra, cronograma referente a etapa de recolha de dados,
instrumentos a utilizar, recursos necessarios (nomeadamente, espago para realizagdo da entrevista),
formulario de consentimento informado a utilizar com as familias, estratégias de recolha de dados,
nomeadamente pelo estabelecimento de uma figura de “elo de ligagdo” e questdes éticas associadas a
investigacado do presente tema (cf. Apéndice 1 e Apéndice 2). Foi sugerida a cada entidade a constituigao
de um elemento da equipa, que fosse reconhecido pela familia como um dos elementos de referéncia da
equipa de prestacao de cuidados, por forma a facilitar o contacto entre o investigador e os pais, de forma a
mediar um primeiro contacto com os mesmos e acompanhamento préximo de todas as diligéncias
efectuadas junto de cada pai/méae (figura do “elo de ligagao”).
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Apods confirmacgado pela entidade/instituigdo da disponibilidade para realizagdo do estudo, foi
realizada uma reunido inicial com as equipas de profissionais responsaveis pelo acompanhamento das
criangas ou com o elemento “elo de ligagdo” previamente sugerido pela Instituicdo, onde se definiram as
diligéncias a implementar no sentido da prossecugdo do objectivo do estudo. Salienta-se que apesar da
resposta favoravel da “Rarissimas” e da colaboragdo desta Associagdo, nenhuma familia se mostrou
disponivel para participar no estudo. Nao se apresentam os oficios recebidos pelas Instituicdes a confirmar
a autorizagdo da realizagdo do estudo nos respectivos Servigos com vista a salvaguardar questbes
relacionadas com a confidencialidade dos participantes. Estas Instituicbes situam-se todas na Regido Norte
do Pais.

A recolha de dados decorreu de diferentes formas nas Instituigdes: no IPO, os pais e maes foram
referenciados pelo “elo de ligagcédo”, atendendo aos critérios da amostra previamente definidos, sendo que
os pais foram abordados durante o internamento ou durante a consulta externa. Optou-se por ndao abordar
0s pais para participar no estudo nos casos em que a situagado clinica da crianga se tinha agravado
recentemente de forma severa; na APPACDM e na APC, houve uma indicagao prévia por parte da equipa
dos pais que reuniam os critérios para participagdo no estudo, sendo que estes preencheram um
documento prévio ao primeiro contacto com a investigadora onde eram apresentados sumariamente os
objectivos do estudo e procedimentos de recolha de dados, onde assinalavam a disponibilidade para
participar no estudo e local/horario para proceder a recolha de dados (incluia a possibilidade de visita
domiciliaria) bem como um numero de telefone para posterior contacto. Este documento era entregue por
um dos elementos da equipa aos pais, os quais o0 remeteram novamente ao profissional e, depois, a
investigadora. Posteriormente, a investigadora contactou cada familia para agendamento da recolha de
dados, o que decorreu quer no domicilio quer nas Instituicdes de acompanhamento. Nesta fase, foi tornado
claro aos pais que a investigadora tem como formagao de base a Psicologia mas que n&o pertencia a
Instituicdo em causa e que, portanto, ndo estava directamente implicada na prestagdo de cuidados a
crianga.

Salienta-se que a recolha dos dados inerentes a abordagem quantitativa e qualitativa foi efectuada
num mesmo momento. Em algumas situagbes, as familias optaram por levar o questionario de auto-
preenchimento e a EAS para casa e, posteriormente, entregar estes instrumentos ja preenchidos ao “elo de
ligacdo” ou a um dos profissionais da equipa que, posteriormente, encaminhava os mesmos para a
investigadora. Ao permitir que os pais levassem os instrumentos para casa assumiu-se o risco inerente a
um maior numero de nao-respostas, em termos dos instrumentos; contudo, esta possibilidade permitiu
respeitar os tempos, disponibilidade e motivagao dos pais quanto a sua participagdo no estudo. A entrevista
foi conduzida tanto em contexto institucional, onde as familias se dirigiam para realizar tratamentos, como
no seu domicilio, quando as mesmas consideravam ser esta a melhor possibilidade do ponto de vista da
sua disponibilidade para participar no estudo. Por questdes éticas e de confidencialidade, ndo sao
identificadas no presente trabalho as Instituicbes especificas onde se procedeu a recolha de dados nem
informagdes que permitam localizar espacialmente as familias que participaram no estudo. Foi ainda
garantido as familias o acesso ao trabalho final, nomeadamente através da possibilidade de o mesmo ser
enviado através do correio ou entregue na Instituicdo que acompanha a familia.

As entrevistas foram gravadas em sistema audio de forma a facilitar a posterior analise das

mesmas, para o que foi solicitada autorizagdo prévia aos pais, e iniciaram-se através de uma questao
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aberta (e.g.: “Gostaria que me falasse do percurso que tém feito desde o diagndstico da doenga do (a)
(nome da crianga) até ao momento”). As entrevistas decorreram ainda em locais préximos aquele em que
se encontrava a crianga por forma a ser possivel manter a proximidade entre o pai e/ou mée e o (a) filho (a).
Apods a recolha dos dados, procedeu-se a sua organizagao, tratamento e analise, apresentada de
seguida.
Salienta-se que, ap6s o tratamento e analise final dos dados, procedeu-se a destruigdo das gravagodes

efectuadas com os participantes.

5 — Procedimentos de tratamento e analise de dados

A cada pai e mae foi atribuido um cédigo (M1, P1, M2, P2, e assim sucessivamente) que foi
registado em cada instrumento (EAS e Questionario) para facilitar a organizagdo dos dados recolhidos.

A primeira fase do tratamento das entrevistas teve como objectivo a sua transcri¢gao e atribuicao de
um codigo a cada entrevista (letra “E”, seguida da letra “M” caso a entrevistada tenha sido a méae da crianga
ou seguida da letra “P”, no caso de ter sido o pai, sendo ainda atribuido um namero a cada entrevistado
conforme o que tinha ja sido atribuido para a EAS e para o Questionario (e.g. EM1).

Na segunda fase do processo de tratamento e andlise das entrevistas, procurou-se desconstruir o
texto global verbalizado por cada participante o que levou a que cada entrevista fosse lida varias vezes,
procurando-se a separagao clara entre cada resposta e cada questao. Nesta fase, assinalaram-se, por cada
entrevista, as verbalizagdes de conteldo relevante para o objectivo do estudo, atribuindo uma cor diferente
em relagao ao restante texto, atribuindo-lhes ja uma significagdo geral — area tematica. Para confirmagao de
todo o processo de desconstrugéo, voltou-se a ouvir cada entrevista e a ler cada transcrigao efectuada.

Numa terceira fase, analisou-se o conteldo especifico de cada entrevista e de cada area tematica ja
definida, permitindo a sua redugao a categorias e sub-categorias de significagdo especifica, assinalando as
respectivas unidades de analise. Para cada uma das respostas, até se chegar a identificagao de unidades
de sentido comuns (palavras, frases e conceitos), o que permitiu identificar os temas principais assinalados
na fase dois, e, depois, categorias e sub-categorias, optou-se pela construgdo de grelhas de analise
categorial. Atente-se na definigdo de tema tida em conta neste trabalho, delimitada por Berelson, e

apresentada em Bardin (2008, p. 131):

“Uma afirmagdo acerca de um assunto. Quer dizer, uma frase, ou uma frase composta,
habitualmente um resumo ou uma frase condensada, por influéncia da qual pode ser afectado um vasto

conjunto de formulagbes singulares.”

Este tipo de analise mostra, assim, as semelhangas e regularidades entre as diferentes
experiéncias subjectivas verbalizadas. Contudo, e tal como sugerido por Bardin (2008), muita informagao
experiencial é perdida se apenas se focar a regularidade. Para contornar esta limitagdo, optou-se pela
técnica da decifragdo, entrevista por entrevista. Apresenta-se ainda a unidade do contexto relativa a
experiéncia de cada participante como forma de clarificar a significagdo exacta das categorias e sub-

categorias assinaladas. Note-se o que refere Bardin (2008, p.133) acerca da unidade de contexto:
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“A unidade de contexto serve de unidade de compreenséo para codificar a unidade de registo e
corresponde ao segmento da mensagem, cujas dimensées (superiores as da unidade de registo) s&o

optimas para que se possa compreender a significagdo exacta da unidade de registo”.

Esta fase foi criticada e revista por uma investigadora especialista neste tipo de procedimentos,
tendo-se discutido o conteldo de cada area tematica, categoria e sub-categoria em fungao das unidades de
analise, o que resultou numa quarta fase de analise das entrevistas.

Esta ultima fase visou a reformulagdo da analise efectuada em fungdo da discussdo com a
investigadora especialista, bem como a procura de frequéncias e ocorréncias dos temas apds jungao da
analise de todas as entrevistas.

Optou-se por incluir na apresentagdo dos resultados obtidos as areas tematicas, categorias, sub-
categorias, ocorréncia e frequéncia das mesmas, seguindo-se depois a sua discussao; contudo, os
resultados globais encontram-se no Apéndice 10 e no Apéndice 11. No Apéndice 10, cada tabela
corresponde a uma area tematica sendo registadas na primeira coluna as categorias e na segunda coluna
as sub-categorias, as quais foram atribuidos codigos (e.g.: A para a primeira area tematica; A.71 para a
primeira categoria da area tematica e A.7.1 para a sub-categoria correspondente, e assim sucessivamente).
Na terceira e quarta coluna apresenta-se a frequéncia (isto €, o nUmero de vezes que cada categoria ou
sub-categoria surge ao longo de todas as entrevistas analisadas) e a ocorréncia (as entrevistas especificas
onde aquela categoria/sub-categoria surge). No Apéndice 11, sdo apresentadas as unidades de analise que
levaram a formulagao das categorias e sub-categorias.

Foi também utilizado o programa estatistico IBM SPSS 18.0, versdo para MAC OS para a analise
dos dados resultantes da aplicagdo da EAS e do questionario de auto-preenchimento, tendo sido utilizada
estatistica descritiva e inferencial.

As diferengas entre as variaveis foram avaliadas com o Teste t-student para amostras
independentes, assumida a normalidade de distribuicdo e homogeneidade de variancias. Foram
consideradas estatisticamente significativas as diferengas entre médias cujo valor de prova (p) do teste foi
inferior ou igual a 0,05; considera-se que o intervalo de confianca é de 95%. Os resultados sé&o

apresentados como Média (M) + Desvio-padrao (SD) (Maroco, 2010).

6 — Limitacoes e dificuldades

Salientam-se quatro tipos de limitagdes e dificuldades especificas: o terreno de pesquisa, as
condigdes clinicas das criangas e subsequente disponibilidade das familias para participar no estudo, as
exigéncias éticas e deontoldgicas e a metodologia especifica adoptada.

Os terrenos de pesquisa especificos onde foram recolhidos os dados do presente estudo
constituem-se como um desafio para o investigador, ndo s6 pelo facto de se constituir como um elemento
estranho ao ambiente da Instituicdo mas também devido a obstaculos inerentes a prépria organizagdo dos
Servigos no que concerne a integragao de investigadores externos. De facto, e sobretudo em contexto
hospitalar, sdo varios os obstaculos a ultrapassar, nomeadamente a auséncia de uma politica estruturada
de acolhimento deste tipo de agentes externos a equipa que se materializa, por exemplo, na auséncia de

espacgos adequados para a realizagao das entrevistas.
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Os aspectos clinicos inerentes ao processo de doenga vivenciado pelas familias participantes foram
determinantes no ritmo de prossecugao da fase de recolha de dados. Todos os momentos de recolha de
dados foram adequados a disponibilidade dos pais o que significou, em alguns casos, o contacto com os
mesmos em diferentes momentos originando a necessidade de varias deslocagbes as Instituicbes ou
domicilio das familias: um primeiro momento para explicagdo do estudo e agendamento da data para
realizagdo da entrevista; um segundo momento para realizagdo da entrevista e, em alguns casos, um
terceiro momento para entrega dos instrumentos e resposta aos mesmos. Salienta-se o facto de se ter
verificado que a necessidade de existéncia de tratamentos e/ou internamento ndo programados e o
agravamento/descontrolo de sintomas da crianga traduziram-se na impossibilidade de a familia continuar a
participar no estudo naquele momento previamente acordado e, em algumas situagdes, de forma definitiva.

Houve uma preocupacédo transversal a todo o estudo no que diz respeito as questdes éticas e
deontoldgicas, nomeadamente ao nivel da confidencialidade, quer no contacto com os pais, quer ao nivel
da apresentagao dos dados recolhidos. Além disso, pautou-se pelo respeito absoluto das emogdes e
sentimentos vivenciados pelos pais em relagdo a sua experiéncia emocional, através da manifestagao de
uma atitude empatica e disponivel, e atribuigdo de significado as expectativas quanto a participagdo no
estudo de cada pai e mae. De salientar que todas as entrevistas foram marcadas pela expressao de uma
profunda experiéncia de sofrimento, nomeadamente através da manifestagao de choro e de verbalizagbes
em torno da perda e da morte por parte dos pais € maes. O tempo da entrevista bem como as questdes a
explorar foram diferentes em cada uma das situagdes, precisamente porque se respeitou a individualidade
de cada pai e mae.

No tocante a limitagbes e dificuldades impostas pela opgao por uma metodologia mista no que diz
respeito a recolha e andlise dos dados, esta exigiu, tal como expectavel, maior dispéndio de tempo na fase
empirica do estudo, tanto ao nivel da recolha dos dados como na sua analise. Além deste aspecto, assume-
se, no presente estudo, o viés relacionado com o reduzido tamanho da amostra, nomeadamente as suas
implicacdes ao nivel da aplicagao de um teste t para duas amostras independentes em que se convenciona
que o tamanho minimo da amostra deve ser de 30 casos em cada amostra (Hill e Hill, 2008). Contudo, o
tema central do estudo e a natureza dos problemas colocados aos pais por este tipo de vivéncia, bem como
as dificuldades no acesso a amostra tiveram uma implicagdo directa no seu reduzido tamanho,

nomeadamente devido a questdes de tempo para o desenvolvimento do estudo.
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Capitulo lll - Apresentacao dos resultados

1 — Resultados dos dados sécio-demograficos

Participaram neste estudo um total de 19 familias. Contudo, destas, apenas 18 méaes e 17 pais
responderam a EAS e ao questionario de auto-preenchimento (um dos pais, devido a progressao do
processo de doenga do filho optou por ndo responder a EAS e ao questionario, participando apenas na
entrevista). Destas 19 familias, 1 familia ndo se mostrou disponivel para a realizagdo da entrevista tendo
optado por apenas responder a EAS e ao questionario de auto-preenchimento. Em suma, foram
entrevistadas 12 maes e 3 pais tendo sido ainda possivel entrevistar ambos os elementos do casal em 3
situagdes, o que perfaz um total de 21 entrevistas conduzidas.

Salienta-se o facto de 12 maes terem abandonado a actividade profissional, de forma mais
prolongada (42,1%) ou temporaria (21,1%), devido ao processo de doencga, ao contrario do que acontece
com os pais que, em 89,5% dos casos, mantiveram a sua actividade profissional.

Em relacdo a escolaridade dos pais, 47% apresentam um nivel académico equivalente ao ensino
secundario ou superior, seguido de 26,3% dos pais com o 2° ciclo do ensino basico.

Cumprindo o critério de selecgdo da amostra relacionado com o numero de filhos, a maior parte das
familias participantes tém, pelo menos, dois filhos (73,7%). Se considerarmos o enquadramento de Relvas
(1996) em termos do ciclo vital da familia, a maior parte das familias participantes encontra-se nas etapas
trés e quatro (familias com filhos na escola e familias com filhos adolescentes).

As caracteristicas socio-demograficas relativas as familias participantes no estudo encontram-se

resumidas na Tabela abaixo apresentada (cf. Tabela 13).

Tabela 13: Caracteristicas socio-demograficas das familias participantes no estudo
N (total = 38) %

Familias entrevistadas

Méae entrevistada 12 63,2
Pai entrevistado 3 15,8
Ambos os elementos do casal entrevistados 3 15,8
Participagao do casal apenas nas respostas aos questionarios 1 5,3
Situacgao profissional da Mae
Empregada 5 26,3
Atestado/baixa médica devido ao processo de doenga 4 21,1
Desempregada devido ao processo de doenca 8 42,1
Qutra situagao profissional 2 10,5
Situagao profissional do Pai
Empregado 17 89,5
Atestado/baixa médica devido ao processo de doenga 1 5,3
Desempregado devido ao processo de doenca 0 0
Qutra situagao profissional 1 5,3
Escolaridade dos pais
1° ciclo do EB 6 15,8%
2° ciclo do EB 10 26,3%
3° ciclo do EB 4 10,5%
Ensino secundario ou superior 18 47,4%
Numero de filhos, incluindo a crianga doente
2 filhos 14 73,7
3 filhos 3 15,8
4 filhos 2 10,5
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Relativamente as caracteristicas das familias participantes no estudo relacionadas com a vivéncia
do processo de doenga da crianga, destaca-se que a média da idade das criangas a vivenciar processo de
doencga é de 8 anos, sendo que a crianga mais nova tem 5 anos e a mais velha 14 anos, o que merece
atengao no sentido das etapas desenvolvimentais em causa exigirem tarefas diferentes.

Na Tabela 14, abaixo apresentada, e relativamente ao periodo de tempo que decorreu do
diagnodstico até ao momento em que os pais foram entrevistados, a familia esta a vivenciar o processo de
doenca ha menos de um ano em 52,6% das situagbes, sendo que os processo de doenca mais
prolongados, isto €, com mais de 4 anos, constituem 31,6% dos casos.

Quanto ao grupo de diagndstico e tipo de processo de doengca em causa, 68,4% dos casos dizem
respeito a doenga oncolégica (nomeadamente, linfomas, leucemias, osteossarcomas, hepatoblastoma,
rabdomiossarcoma, neuroblastoma e sarcoma de Ewing), 15,8% dos casos ao nivel da doenc¢a neurolégica
ndo oncoldgica (lisencefalia e encefalopatia e paralisia cerebral) e 10,5% possuem doenca de natureza
genética (associagcdo CHARGE e sindrome de Smith-Magenis).

A mae constitui-se como cuidadora principal em 63,2%, em associacdo com o facto de, como ja
apresentado, serem as maes que acabam por abandonar os seus percursos profissionais. Salienta-se,
contudo, que, em 26,3% das situagdes, verifica-se uma alterndncia entre os elementos do casal no que

concerne a este papel.

Tabela 14: Caracteristicas das familias relacionadas com a vivéncia do processo de doenga
N (total =19) %

Periodo de tempo a vivenciar o processo de doenca
Menos de 1 ano 10 52,6

Entre 1 e 2 anos 1 53
Entre 2 e 4 anos 2 10,5
Ha mais de 4 anos 6 31,6
Grupo de diagnéstico
Doenga Oncoldgica 13 68,4
Doenca Neuroldgica ndo oncoldgica 3 15,7
Doenga Genética 2 10,5
Autismo 1 5,3
Cuidador principal
Mae 12 63,2
Pai 2 10,5
Alternancia entre Mae/Pai 5 26,3

2 — Resultados da analise de contetiido das entrevistas

Foram encontradas 18 areas tematicas fundamentais apds analise das 21 entrevistas realizadas as
quais sao apresentadas de seguida. No Apéndice 10 sdo apresentadas as grelhas construidas com base
nas diferentes areas tematicas encontradas, categorias, sub-categorias, frequéncia e ocorréncia de cada
categoria e sub-categoria. No Apéndice 11 apresentam-se as unidades de analise para cada categoria e

sub-categoria.
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2.1 — Significado atribuido pela familia as experiéncias de vida perante a vivéncia do processo de

doenca da crianga

O confronto com o processo de doenga implica novas experiéncias de vida o que se traduz,
inevitavelmente, em novos sentimentos vivenciados pelos diferentes elementos da familia e, portanto, em
novas significagdes ainda que assumindo configuragbes distintas nas diferentes etapas do processo de
doencga. O préprio processo de doenga implica a transicdo de um sentimento de vida familiar organizada em
torno das rotinas do quotidiano para um sentimento de vida familiar organizada em fungao do processo de
doenga.

Assim, relativamente ao significado que os pais atribuem as experiéncias de vida que, de alguma
forma, foram alteradas pelo confronto com o processo de doenga, verifica-se que passam a atribuir outro
significado as experiéncias, que aqui se apresentam segundo 6 categorias fundamentais encontradas.

Salienta-se o novo valor atribuido as rotinas mantidas antes de a familia enfrentar o processo de
doenga, em que parece existir uma saudade do anterior percurso da familia, agora percepcionado como

mais valioso, conforme indica a seguinte citagao:

«E agora eu recordo essa rotina com tanta saudade... E, portanto, penso muitas vezes porque é que nés nos

queixavamos daquela rotina (...).» (EM5).

A experiéncia existencial é também impresso um novo significado: por um lado um luto inesperado
da mae relativo a expectativa de nascenga de um bebé saudavel que nao aconteceu e, concomitantemente,
de um filho que teme perder, o que se revela num luto antecipado e marcante do ponto de vista da

experiéncia existencial da mae:

«E eu disse na reportagem: fago um luto em vida do P. (..) E aceitar um filho doente...que eu nunca
esperei...e...pronto...isso é o mais dificil... (...) Fago dois lutos (...): de um filho saudavel que n&o tive e de um filho que

eu vou perder...» (EM15).

Por outro lado, a tentativa de encontrar um sentido experiencial no processo de doencga, conforme

explana a seguinte citagao:

«E minha avé respondeu-me uma coisa que foi linda...n&o...é...ela assim: “Porqué? Mas vocé deveria dizer
gragas a Deus que foi contigo...ele além de ser um privilegiado de ter uma mée que faz de tudo por ele, tu também és
privilegiada por teres um filho como ele, ndo é...de poder fazer alguma coisa por alguém e tem que ver de outra
maneira”... E ela fez-me ver de outra maneira, sem sombra de duvida! Que eu era especial porque posso dar

oportunidade a uma crianga de...de...de evoluir e porque eu apoio...» (EM19).

Os irmaos da crianga doente vivenciam, em termos do nucleo familiar, dindmicas familiares
marcadas pelos significados impressos pela vivéncia do processo de doenga, passando a equacionar de
forma diferente as situagdes com que se confrontam no quotidiano, o que transparece no verbalizado por

EM15, quando se refere aos significados que o irmao da crianga doente atribui a vivéncia deste processo:
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«E...o0 ndo banalizar... A ndo discutir...a ndo discutir por causa de... Ele diz-me assim: “Discutem as vezes os
meus colegas...discutem por causa de um brinquedo...m&e, olha, vé la!”. Como quem...se isso fosse importantel»
(EM15).

2.2 — Sentimentos vivenciados pelos pais durante o processo de doen¢a da crianga

A vivéncia de um processo de doenga despoleta sempre o confronto com uma nova realidade que
nos torna, s6 por si, mais vulneraveis. Naturalmente que o confronto com um processo de doenga que
ameaga e/ou limita a vida faz eclodir sentimentos ainda mais intensos, sobretudo quando aliado ao
confronto com a dicotomia vida e morte de uma crianga. Nos sentimentos vivenciados e verbalizados pelos
pais € maes participantes neste estudo transparece o turbilhdo de emocgdes, sentimentos e significagdes
que sao despoletados pelo confronto com a doenga. Foram encontradas 21 categorias, cada uma

correspondente a uma emocgéao verbalizada pelas figuras parentais.

Os sentimentos correspondentes a categoria B5 “Sofrimento” e B14 “Revolta” assumem um peso
significativo face aos restantes sentimentos experienciados pelos pais. O sofrimento surge associado a
propria experiéncia existencial e ao sentimento de perda inerente a transigao entre o percurso de vida antes
e apods o processo de doenga, onde 0s sonhos e as expectativas deixam de existir, pelo menos na forma

como eram entendidos antes do processo de doenga, tal como transparece a seguinte verbalizagao:

«E isto porque eu tive algumas fases, no principio, que para mim...a minha vida acabou... (...) Ha pessoas que
conseguem estar mais serenas...eu ndo consigo! Porque a minha filha foi, antes de nascer sequer, era 0 que eu mais
queria na minha vida... (...) A minha filha é uma flor! Eu ndo consigo estar...sem chorar... (...) A vida fica um caos...deixa
de fazer sentido. (...) Se a gente imaginar coisas mas que nos podem acontecer durante a vida, porque faz parte da
vida, o sofrimento também esta implicito na vida...isto acho que é o pior que pode acontecer a uns pais... (...) Sei la, é o
que eu digo...a pior coisa que nos pode acontecer, é ver 0s nossos filhos a passar por isto, porque nés sofremos, ou eu
pelo menos sofro, por ela... (...) Mas...mas quando realmente somos confrontados com elas...custa muito. Mudou
tudo...parou!» (EP13).

A tristeza é distinta do sofrimento na medida em que se trata de dor emocional transitéria mais
relacionada com a afectividade, enquanto que o sofrimento apresenta-se mais proximo do conceito de dor
total, sendo que a tristeza é também experienciada com frequéncia, segundo o verbalizado pelos pais e

maes.

A revolta surge associada a aceitagdao do proprio processo de doenga e, em alguns casos, a
tentativa de encontrar um motivo que a torne menos dolorosa, em termos do sofrimento provocado,
nomeadamente a procura de um acto ou omissdo que possa ter causado a doenga, como sugerem as

seguintes transcrigdes:

«Eu sei...mas...pronto...ndo queria... E assim...eu sei...tenho consciéncia disso e ndo sou parva ao ponto de
pensar que eu fiz alguma coisa para a prejudicar, esta a perceber? (...) Nada disso, percebe? N&o é nada disso! Mas a
gente pensa sempre assim: Mas porqué ela? (...) Se... e eu penso muitas vezes nisso (...) se Deus existe...se eu fiz
alguma coisa que devia ser castigada, entdo que fosse eu... Ndo ela, percebe? (...) Porque é assim, embora ela ndo
tenha consciéncia das coisas, ela sofre de certeza quando esta doente e essas coisas todas...e eu pergunto: Se Deus

existe porque é que estes meninos sofrem? Ndo é?» (EM14);
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«E doloroso, é duro... E assim, é mais outra em cima deste menino... Porqué tudo para ele? (...) Porqué esta
doencga neste meu filho? (...) Eu dei mil...ndo faz ideia das cambalhotas que eu dei na minha cabeca para entender
isto... (...) Quer dizer...eu fiz anos agora, fiz no Sébado...41 anos e eu disse-lhe assim: “Os melhores anos da minha

vida estdo a passar e temos esta vida assim...”.» (EM15);

«Eu nessa situagéo...é assim... Em primeiro lugar acho que...costumo dizer que eu ndo aceito a situagéo,
percebe? (...) Porque é assim, é como eu lhe acabei de dizer, eu nédo aceito... Eh pa... E ha momentos em que eu sinto

uma revolta enorme. Mas o que é que eu fiz de errado, néo é... por ter esta situacdo, ndo é?» (EP16).

E associado & fase inicial do processo de doenga um sentimento de choque, atribuido ao facto de o
diagndstico ser inesperado e carregado de simbolismo social, o que se torna particularmente evidente nos

diagndsticos de doenga oncoldégica, tal como o verbalizado em EM3 e EP7:
«Ja viu o que é o diagndstico: ‘O seu filho vai para o IPO’...Jesus! (...) Foi um choque.» (EM3);

«(...) porque a palavra ‘cancro’ ja nos...era uma coisa que ouviamos e que sim e que existe...mas com 0S
outros! E uma coisa que...impensével nés imaginarmos que nos venha bater & porta... E quando isso aconteceu foi...é

indescritivel...acho que néo ha palavras...» (EP7).

Os pais apontam também sentimentos de esperanca focados na perspectiva do alcance da cura
pela crianga doente ou, perante a impossibilidade de cura, na conquista da melhor qualidade de vida e
autonomia da crianga possivel. De salientar ainda o papel que é atribuido aos restantes elementos da

familia neste processo, tal como verbalizado em EP7:

«Claro, claro...claro que sim! Eu sei perfeitamente que o caso da minha filha é bastante complexo, que é
dificil...mas eu acredito que ela vai conseguir vencer...que ela é V. e V. tem que vencer! (...) Esta a tentar ultrapassar e

vai ultrapassar isto com a forga de toda a familia, do pai, da méae, do irm&o!» (EP7).

Contudo, é possivel verificar que os pais podem vivenciar sentimentos paradoxais como esperanga
e desesperangca ao mesmo tempo, tal como verificado em EM5 e EP7, sentimento mais préximo da
auséncia de esperanca do que da percepgao de pessimismo face a experiéncia. A recaida surge também
associada ao sentimento de desesperanga, na medida em que se constitui como um sinal de progressao de

doenga, como assinalado por EMS8:

«Muito em baixo...desanimados de todo... (...) E sinal que a doenga nédo esté controlada, ndo é...que cada vez

€ mais dificil controlar a doenca...» (EMS).

Surge também com ocorréncia significativa o sentimento de incerteza associado a progressao da
doencga e, portanto, também associado ao impacto desta para o futuro da familia. Este sentimento surge por
vezes associado, em termos de verbalizagao, a estratégia implementada pelos pais de viver um dia de cada

vez, sem planificagdo do futuro:
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«Mas por outro lado também néo quero pensar muito porque eu ndo sei o tempo que o R. vai durar...porque
nestes casos é mesmo assim! O R. hoje pode estar bem...amanhd pode-lhe dar uma coisa e acaba num...ndo

é...pronto...falecer ou...ou... Ndo sei, ndo é?» (EM16).

Os pais revelam ainda um sentimento de cansago, quer relacionado com as implicagbes que o
processo de doenga traz para a gestado de todas as tarefas de vida diaria, e, portanto, associado a desgaste
fisico, quer relacionado com o desgaste emocional e psicolégico resultante de processos de doencga

prolongados e insidiosos, tal como verbalizado por EM14.

«(...) ja é tdo desgastante tomar conta deles, néo é...que quando é uma crianca com este tipo de patologias, la
esta, a gente, por muito que...e eu falo por mim, por muito que eu...por muito que eu queira ter vontade, por muito que
eu queira estar bem disposta, por muito que eu queira ndo estar cansada de tudo, é humanamente impossivel...»
(EM14).

Relativamente a categoria B4 — “preocupagao”, foi encontrada inquietagdo em relagdo ao impacto
que o processo de doenga tem para os diferentes elementos da familia, bem como a reacgdo dos mesmos
face a um processo de doencga inesperado, logo apds o momento do nascimento, quando a expectativa
seria do nascimento de um bebé saudavel. Além deste aspecto, assume particular relevancia a perspectiva
dos pais acerca da progressao do futuro associada a morte dos préprios pais. Isto &, revelam preocupagao
acerca de quem se constituira como cuidador (a) da crianga doente quando os pais deixarem de o ser, o

que tem subjacente a esperanga de um futuro mais longo para a crianga doente do que para os pais:

«(...) 6 me preocupa quando formos embora o que é que vai ser dele, ndo é?» (P18).

A sub-categoria “medo” assume um peso significativo relativamente aos sentimentos que os pais
vivenciam. Salientam-se porém os diferentes significados atribuidos a este sentimento: 0 mesmo assume
relevancia associado nomeadamente a morte da crianga doente, ao medo de perder o papel de cuidador
principal em termos da gestao da doenga ou ainda em relagédo ao facto de, perante o desejo parental de vir
a vivenciar o nascimento de mais filhos, o medo de que surja novamente um processo de doenga
semelhante, acaba por desviar os pais da concretizagdo deste desejo. Atente-se nas seguintes

verbalizagbes esclarecedoras destas variagdes da vivéncia do sentimento de “medo”:

«(...) ha dias em que dou por mim a fazer as coisas de casa e ela até estd mais sossegada, e eu ponho-me a
pensar: Entdo, e mas quando ela se for embora? O que é que eu vou fazer? Eu vou saber lidar com a situagdo? Como é

que eu vou encarar isso?» (EM14);

«Por exemplo, ela é internada...eu ndo deixo as enfermeiras aspira-la...quem a aspira sou eu... Pronto, a tnica
coisa que elas fazem é...é meter os cateteres e essas coisas, porque o resto... (...) eu nessas coisas sou mesmo mae-
galinha e reconhego porque se as minhas filhas estiverem doentes eu sou daquelas maes que acham que ninguém
sabe ftratar tdo bem delas, ninguém sabe fazer as coisas t4o bem como eu. Se calhar, parvoice minha! Acabo por ficar
muito mais sobrecarregada porque se calhar se a deixasse as vezes com alguém (...) acho que ndo conseguiria viver

com a culpa de |he acontecer alguma coisa porque eu ndo estava em casa...esta a perceber? (...) Eu acho que isso tem
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tudo a ver com a minha personalidade...que se eu ndo estiver e acontecer alguma coisa, eu acho que me vou culpar

para o resto da minha existéncia...» (EM14);

«E eu todos os dias penso na morte dele. Todos os dias penso...mesmo que ndo queira mas penso... E é
assim, e eu tenho medo, ndo é de...o dia-a-dia n6s vamos conseguindo controlar... E daquele dia...e dali para a frente!
Quer dizer, isto ndo ha uma borracha nem um apagador que chegue aqui e que apague tudo... (...) Eu vivo ansiosa pelo
dia em que ele me faltar que eu ndo sei como é que vou gerir 0s meus sentimentos...eu ndo sei como é que vou
caminhar...o dia-a-dia, apesar disto tudo, de eu dizer que néo sei... (...) E eu, se isto falha, como é que eu me vou

organizar e como é que eu vou entender a morte?» (EM15).

«(...) e com a irm& mais nova, que eu costumo dizer que foi feita a dormir, porque é assim...se fosse planeada,
provavelmente ela ndo teria vindo...provavelmente... Pelo menos por mim. Eu dizia que néo, certo? Por causa do
medo...» (EP16).

«(...) se calhar tinha tido mais filhos... Que eu gostava de ter 4 ou 5 filhos (...) Ainda ponderamos e pensamos e
néo sei o qué...mas é assim...oh pa...para qué? Ainda as vezes...percebe? Quando comego a pensar...vem o medo do

R. (...) Olhe, queria ter uma familia maior e ndo tenho porque aconteceu ao R. assim...» (EM16)

O sentimento de “desamparo” ocorre também de forma significativa, assumindo diferentes
significados: para alguns pais esta experiéncia esta associada ao facto de nao terem sentido suporte por
parte das equipas de saude, nomeadamente em termos de informagéo acerca do processo de doenga,
enquanto que outros associam este sentimento, tal como verbaliza EM2, ao facto de se deixar de identificar
com o espacgo que anteriormente lhe pertencia e era atribuido no contexto habitacional da familia, pelo facto
de passarem a maior parte do seu tempo no hospital a acompanhar a crianga doente e, por outro, por se
verificar a entrada de novos elementos para o nucleo familiar, o que é sentido como desamparo enquanto

rejeicao do seu eu no seio familiar:

«Mas sinto falta...mas eu néo sei se sinto falta da minha casa porque nem me senti bem...faltava o meu

espaco...as minhas coisas todas mexidas.» (EM2);

O sentimento de inseguranga é aqui entendido como o resultado de uma preocupagao ansiosa e,
portanto, distinto de preocupagéo e surge, inclusivamente, associado a preocupagédo quanto as questbes
em fim de vida e da incerteza que dai resulta quanto aos papéis que sdo esperados dos pais face a estas

questdes, tal como verbalizado por EM14:

«(...) e depois, as vezes, penso assim: Vale a pena eu estar a lutar e a prolongar-lhe a vida, no fundo? (...) Ha
determinadas alturas que a gente vé as coisas tdo mal e diz assim: Pronto, deixa-a ir... Mas depois diz assim: Nao! Eu

quero-a aqui, ndo é?» (EM14).

Da mesma forma, e tal como na categoria B13, o confronto com o processo de doenga da crianga
despoleta um desafio interno aos pais quanto ao seu papel: por um lado ha a nogao do dever de proteger e

cuidar da crianga e, por outro, o sentimento de auséncia de controlo sobre o0 que esta a acontecer, isto €, a
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assercdo de impoténcia e de quase inutilidade do ponto de vista do desespero existencial perante a

experiéncia de doencga da filha, tal como sugere EP13:

«Mas eu, pela minha filha, se eu tivesse que parar um comboio eu parava! Se tivesse que matar um ledo, eu
matava o ledo! E aqui, nesta situacdo, eu ndo posso fazer nada, ndo é? E isso é que nos deixa (...) impotentes...por ndo

poder fazer nada...» (EP13).

Surge ainda o sentimento de “resignacdo”, como resultado da comparagdo social entre a

experiéncia vivida pela familia e a que outras familias, no mesmo contexto, vivenciam:

«Depois de ver tanta miséria... Tanta tristeza assim...eu acho que até estou feliz que sé Ihe deu assim dessa

forma...podia ser pior!» (EM12).

O sentimento de culpa, apesar de apenas ser verbalizado por um dos pais entrevistados, merece
atengao na medida em que se pode tornar um dos preditores de risco no processo de resolugao do luto dos
pais, quando nao devidamente atendido, sobretudo se associado, como é o caso, a auto-culpabilizagao pelo

caracter hereditario do processo de doenga:

«Mas da-me...dé-me que eu tive algumas perturbagées. Que talvez as curasse mas que... As vezes passa-me
coisas que...ndo sei explicar...porque pode ser que tivesse passado com mais for¢ga ao menino. Mas eu sou inteligente e

tudo...ndo tenho problema nenhum... Mas alguma coisa que ngo...que ndo posso explicar...» (EP18).

2.3 — Percepcao dos pais acerca dos sentimentos vivenciados pelos irmaos da crianga doente

durante o processo de doenga

A familia é assumida neste trabalho numa perspectiva sistémica, pelo que os sentimentos e
reacgdes emocionais dos diferentes elementos influenciam-se mutuamente. Neste sentido, os sentimentos
vivenciados e expressos pelos pais s6 podem ser compreendidos se for analisada a sua percepgao quanto
aos sentimentos que os seus filhos vivenciam.

Das 9 categorias assinaladas, torna-se evidente que, da mesma forma que o sofrimento surgiu com
elevada ocorréncia no que se refere aos sentimentos vivenciados pelos pais, a analise da sua percepgao
relativamente aos sentimentos vivenciados pelos filhos enaltece a presencga deste sentimento compreendido

pelos pais através da manifestacdo de comportamentos indicadores, nomeadamente pelo choro:

«Também sente muito... J4...ja...j4 demos com ele a chorar por causa do irméo... E dificil...» (EM3)

O sentimento de medo surge associado a perda da crianga doente, tal como transparece a
verbalizagdo de EM9; ja no caso de EM15 o medo parece relacionar-se com a perda da crianga doente sem
que seja fruida a relagao entre irmaos, deixando latente um sentimento de culpa em relagéo a processos de

perda anteriores:

«O mais velho vive...ndo é revolta, é medo. (...) E assim, eles aceitam porque ouve-se tanto caso por ai... E

uma doenca! Simplesmente uma doenca! E eles s6 tém medo é de perdé-la...» (EM9);
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«E no outro dia disse-me assim: “Eu ndo vou fazer o mesmo erro duas vezes.”. E eu perguntei: “Que erro
filhinho?”. “Houve dias que eu ndo queria ir ver o avé porque ele estava doente”... Ele ndo gostava de o ver doente... “‘E

eu ndo fui vé-lo porque ele estava doente mas eu vou aproveitar o meu irmdo”...» (EM15)

O desamparo surge motivado pelo afastamento das figuras de vinculagao inerente a alteragdo de

papéis e dinamicas:

«E assim, tenho a outra minha filha que foi uma mudanga muito radical porque ela estava habituada a estar
sempre connosco...e agora passou a passar muito tempo sem 0s pais e sem o irmdo. Também afectou muito e foi uma

mudancga muito grande.» (EM8)

Ainda em resultado da alteragdo das dindmicas e papéis familiares e do foco da atengao parental no
processo de doenga da crianga doente, surge o sentimento de ciume vivenciado entre os irmaos, conforme

verbalizado em EP18:

«Depois temos problemas na familia com o outro irm&o... O F. tem um irm&o que tem 11 anos...passou para o

7° ano...s6 que tem ciumes!» (EP18)

2.4 - Percepgcao dos pais acerca dos sentimentos vivenciados pela crianga doente durante o

processo de doenga

Lidar com o proprio processo de doenga coloca a crianga um conjunto de desafios, nomeadamente
do ponto de vista emocional, desafios estes que variam consoante o estadio de desenvolvimento da
crianga: gerir o impacto da necessidade de separagdo da figura materna e/ou paterna provocada, por
exemplo, pela indispensabilidade de tratamentos e internamentos intensivos e prolongados, assume
diferencgas significativas em termos emocionais dependendo das tarefas desenvolvimentais em causa, do
tipo de doenga e de procedimentos associados, de caracteristicas cognitivas € emocionais bem como de
todo o contexto sdécio-familiar. Voltando a centrar na perspectiva da familia enquanto sistema, a resposta
emocional da crianga ao processo de doenga tem também um impacto directo na resposta da familia.

Nas 12 categorias identificadas, o cansago, a tristeza e o sofrimento surgem como os sentimentos
que os pais percepcionam como sendo mais vivenciados pela crianga doente.

O cansago aparece associado ao caracter prolongado do processo de doencga que obriga a manter

um afastamento das rotinas familiares que eram habituais antes do processo de doenga:

« “Olha mama, eu néo sei porque é que eles ndo me curam de uma vez...”.» (EM5).

A tristeza é uma reacgao adaptativa ao proprio processo de doenga, sobretudo quando a crianga se
confronta com o desenvolvimento da doenga através da perda gradual de autonomia, por exemplo; a sua
atitude e comportamento poderao reflectir aquilo que ela prépria sente acerca do momento que vivencia. Ao
atentar em EP13, nota-se uma constelagdo de sentimentos em torno da tristeza, do cansago e do

sofrimento e o préprio discurso utilizado aponta para uma progressao destes ao longo do tempo o que
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podera indicar que o fim de vida ndo s6 € algo possivel como algo que se aproxima e que a crianga tem

essa nogao. Note-se o verbalizado por EP13:

«Ultimamente, ela esta muito abatida mesmo...tem dias que esta completamente prostrada ja...ja quer dormir

muito, j& ndo quer fazer nada, ja néo se ri tanto...» (EP13).

O mesmo podera dizer-se em relagdo ao sentimento de medo onde a progressado das diferentes
fases do processo de doenga parece ter impacto nos sentimentos experienciados pela crianga. A actividade
onirica da crianga verbalizada pela mae relacionada com o facto de a crianga pensar mais acerca da sua
propria doenca é entendida com caracter negativo — & um pesadelo. E ainda verbalizado o medo associado

aos internamentos e aos procedimentos médicos dolorosos.

«E assim, ele, até agora, ndo pensava muito, ndo falava muito. Agora, pensa...acho que pensa... Que ele ja

chegou a dizer que tem pesadelos...» (EM8)

De salientar ainda o significado que ¢é atribuido ao sofrimento por EM14 relativamente ao facto de a
crianga doente poder estar a experienciar sofrimento apesar da percepgao parental de auséncia de

consciéncia da realidade por parte da crianga:

«Porque é assim, embora ela ndo tenha consciéncia das coisas, ela sofre de certeza quando esta doente e

essas coisas todas...» (EM14)

Uma das areas susceptivel de sofrer alteragao prende-se com as actividades de vida diaria da
crianga, nomeadamente a ida a escola e o contacto com os pares. Neste sentido, em EM5, a saudade esta
relacionada exactamente pelo afastamento entre as duas realidades: a anterior ao processo de doenga € a

provocada por esta vivéncia:

«Eu acho que ele sente também saudades da rotina dele... Eu consegui leva-lo...foram dois diitas a escola. Ele
vinha téo feliz...vinha tdo feliz. (...) E sente, sente saudades...sente saudades...(...). De voltar a fazer as coisinhas que

ele fazia! Sente, claro que sentel» (EM5)

2.5 — Mudancgas ocorridas no seio familiar durante o processo de doenga da crianga

A experiéncia de um processo de doenga que exige atengao paliativa implica um conjunto de
mudangas para todos os elementos da familia, nomeadamente o facto de transitarem de um contexto de
saude para um contexto de doenga, em que a maior parte do tempo da crianga e do seu cuidador é
passado nos espacgos de tratamento e/ou internamento. Exige-se que os diferentes elementos assumam
novos e diferentes papéis, nomeadamente o de mae ou pai que passa a cuidadora ou cuidador principal.

Foram encontradas 13 categorias relativamente as mudangas ocorridas na familia desde o inicio do
processo de doenga da crianga. As categorias com maior ocorréncia séo E3, E4, E6 e E1, respectivamente,

mudancgas relacionadas com os papéis parentais, com a conjugalidade, com as rotinas familiares que
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passam a ser centradas na prestagao de cuidados a crianga e com as alteragbes ao nivel da actividade
profissional dos pais.

Assume maior relevancia, em termos de ocorréncia, a sub-categoria relativa as transformagdes
ocorridas nos papéis parentais, sendo distinguidas 7 sub-categorias distintas relacionadas com as
alteragdes no padrao de definicdo das regras e limites com os filhos, na necessidade de atribuir uma
atengao diferenciada aos filhos, nomeadamente para garantir uma atengcédo adequada a todos eles o que é
um paradoxo face a necessidade de um maior afastamento entre os pais e os irmaos da crianga devido ao
tempo passado nos hospitais e em tratamentos, e o fortalecimento da relagdo entre a mae/cuidadora
principal e a crianga doente. Da mesma forma que é verbalizada uma aproximagao entre a crianga € a mae,
é verbalizado também o oposto em relagdo ao pai; isto &, perante um maior afastamento do pai do
quotidiano do processo de doenga, sobretudo por motivos profissionais, nota-se um afastamento relacional
entre a crianga doente e este. Salienta-se também o facto de ter sido verbalizado em EM15 que o pai
modificou os seus comportamentos e atitudes, desenvolvendo novas competéncias, do processo de
parentalidade dos irmaos da crianga para o processo de parentalidade da crianga com doenga. As
verbalizagbes seguintes ilustram todas estas alteragbes relativas a alteragdo do papel do pai e da mée face

ao processo de doenga:

«Como normalmente eu lhe punha sempre limites, ndo é? (...) eu punha sempre limites...este ano nao!» (EM1)

«E assim, tenho a outra minha filha que foi uma mudanga muito radical porque ela estava habituada a estar

sempre connosco...e agora passou a passar muito tempo sem o0s pais e sem o irmdo.»(EM8)

«Ele revelou-se um pai muito diferente com o J. do pai que é com o P. ...muito diferente, muito mais presente,
muito mais prestavel em tudo...aprendeu tudo... (...) Pronto ele também teve que aprender...também teve que abdicar

das coisas dele mas...» (EM15)

«(...) Muitas vezes eu digo assim: “Realmente, temos que deixar...um dia este fica na escola e vamos almogar
com o outro e conviver mais com o outro. Até vamos as compras ou até vamos fazer uma coisa que ele goste para

poder...ele sentir também que é importante, que tem o tempo dele com o nosso e o pai e sé ele”...» (EM19)

As rotinas familiares sofrem alteragdes segundo grande parte dos pais que responderam a
entrevista. Estas passam a ser centradas na prestagdo de cuidados a crianga doente o que acaba por
alterar todas as rotinas e papéis que eram habituais para a familia. Contudo, as familias procuram manter
algum sentido de normalidade e de controlo perante o dia-a-dia para o que adoptam estratégias distintas tal
como se tera oportunidade de verificar adiante no presente trabalho. As familias passam por uma primeira
fase que se pode denominar de caos familiar, que corresponde ao abandono dos habitos, papéis e
expectativas que o sistema familiar possuia antes do processo de doenga, podendo este periodo ser mais

ou menos longo, ao que se segue uma fase de reorganizagéao.

«Acabamos por néo ter vida...ndo temos casa, ndo é? (...) Passamos aqui a maior parte do nosso tempo. (...) E

para o bem dele...é para o bem do meu menino! Portanto, tem que se fazer tudo, ndo é?» (EM3);
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«Eu tinha uma vida quase perfeita...uma pessoa...tinha 2 empregos, viviamos bem, tinhamos aqueles fins-de-
semana em que saimos todos, em familia...aqueles planos que a gente faz para os nossos filhos... (...) E é muito
complicado...muito complicado...porque tudo o que a gente tinha planeado para a nossa vida...aqueles projectos que a

gente tem...fica tudo alterado.» (EP13);

«Porque la esta...as minhas energias, as minhas capacidades, o meu tempo disponivel, a minha vontade...é
tudo canalizado em fung¢éo da I., ndo é? (...) Depois a I. tem uma particularidade que é uma menina que dorme muito
mal...ela, por exemplo, durante a noite, é capaz de estar acordada 3 e 4 horas, ndo é... Ou seja, acaba por uma pessoa

andar sempre com 0s sonos trocados, sempre cansada, essas coisas todas.» (EM14);

«E eu tentava mostrar s6 alguma coisas...tentar protegé-la para ela ndo saber das crises respiratérias que ele
tem...a tosse que ele tem de noite...ela nunca viu...assim durante o dia, pronto...era aquelas fases...ja passou. E ela
pensava que a noite tinha uma noite sossegada...ndo tenhol! (...) E viver...é sair de casa...é ir pré trabalho...é correr para
casa... A minha mée fica um bocadinho para eu ir as compras, eu venho logo porque tenho medo das crises do menino
e a vida é isto... (...) ndo passeamos juntos...que ndo saimos juntos, que ndo vamos para a praia juntos, que ndo

fazemos férias...porque eu ndo posso...» (EM15)

Salienta-se a ocorréncia de situagdes de abandono da actividade profissional por parte da mae em
detrimento do pai o que pode apontar para o facto de as maes ainda se constituirem como cuidadoras
principais na maior parte das situagdes de doenga dos filhos. Esta situagdo pode trazer um forte impacto
para a manutengdo do bem-estar da mde bem como para o seu desenvolvimento pessoal e social, e

também para a organizagao das dinamicas familiares, tal como verbalizado em EM5:

«(...) e agora o facto de eu ter deixado de trabalhar...era uma coisa que eu gostava muito de fazer...» (EM5)

Sendo que se verificam alteragdes ao nivel da conjugalidade, salienta-se que estas podem assumir
uma tendéncia positiva, nomeadamente quando surge aproximagao entre os elementos do casal devido ao
reforgo da relagédo, quer uma tendéncia negativa, marcada pelo afastamento entre o casal e o impacto da
vivéncia do processo de doenga ao nivel da actividade sexual do casal, conforme realgam EM14 e EM6.
Alguns pais reportaram que a vivéncia do processo de doenga constituiu um momento de reforgo da relagao
conjugal, conforme verbalizado por EM15, e pela necessidade que sentem em concentrar-se na atengéo e

cuidado que é prestado aos filhos:

«Por exemplo, fazer amor com o marido no inicio é...é...eu, pelo menos, acabava sempre a chorar porque eu

ndo me conseguia abstrair do problema, percebe?» (EM6)

«(...) mesmo a nivel de casal a gente acaba involuntariamente por se afastar (...). Pronto...é assim, no fundo, a
relagdo do casal acaba por ficar muito afectada por muito que a gente ndo queira e por muito que a gente goste um do
outro (...).» (EM14);

«Mas muda muito... Eu acho que a nds juntou-nos mais (...) acho que nos aproximou... E criamos uma

dependéncia muito grande um do outro...muito grande! Ele depende muito de mim, eu dependo dele e criamos uma

relagdo acho que muito mais forte do que o que tinhamos...muito mais!» (EM15)
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A entrada de novos elementos para o nucleo familiar, nomeadamente elementos da familia
alargada, isto é, tios e avés da crianga, surge também como uma mudanga que a familia teve que enfrentar,
com uma configuragao positiva, constituindo-se como retaguarda e como fortalecedora da unido da familia

em torno do enfrentamento do processo de doenga:

«A minha mée deixou a casa dela e esta em minha casa a tempo inteiro... (...) neste momento, também passa

a ser o meu irméo (...) o meu irm&o veio viver la para casa que foi uma ajuda muito grande.» (EM6)

O confronto com o processo de doencga, além de levar a alteragao das rotinas ja apresentada e ao
abandono da actividade profissional, mais ou menos prolongado, de um numero significativo de maes, pode
decorrer numa mudanca quanto & forma de projectar o futuro (Categoria E.8). E verbalizado por parte dos
pais e maes entrevistados que deixam de planear o futuro dada a incerteza associada ao mesmo bem como

0 percurso insidioso tomado pela maior parte dos processos de doenga, tal como verbalizado em EM12:

«Por isso, até tenho medo de pensar em sonhos... Ja ndo quero! Ja nem quero pensar no amanha...no dia de

amanha...seja o que for. E melhor ndo pensar...» (EM12)

A auséncia de planeamento do futuro passa, por vezes, pela descentracdo das necessidades
individuais dos pais em detrimento das necessidades da familia, enquanto sistema, naquele momento em

que vivenciam o processo de doenga, tal como transparece a seguinte verbalizagao:

«(...) a nossa vida é estar em casa, é ir para a escola e ir a correr para casa para ficar com o menino para ele
sair... E 0s nossos anos, os melhores anos da nossa vida, que nés achamos que sdo os melhores anos...até aos 50,
ndo é? Em que temos mais...temos se calhar qualidade de vida fisica e isso...estdo a passar! (...) H& o meu espaco que
deixou de existir...» (EM15)

Relativamente as alteragbes emocionais, salienta-se a experiéncia de maior soliddo e
aborrecimento pela crianga doente, devido ao afastamento da escola e do grupo de pares imposto pelos
tratamentos/internamentos consecutivos e prolongados. E ainda de referir o impacto que as diferentes
etapas do processo de doenga podem trazer para os irmaos da crianga, isto €, podem nao lidar da mesma
forma, em termos emocionais, com as diferentes etapas do processo, conforme o reportado em EM6, em

que se verificou maior dificuldade dos irmaos em lidar com a fase de recaida:

«(...) quando a irm& teve a recaida, ele passou por uma fase ma na escola porque ele era um menino muito

extrovertido... Comecou a ficar muito calado (...).» (EM6)

2.6 — Percepgao dos pais acerca das alteragoes das rotinas da crianga doente durante a vivéncia do

processo de doenga

Além das alteragbes impostas as dindmicas familiares enquanto sistema, encontrou-se nas

entrevistas realizadas um tema dominante e que assumiu relevancia para a questao central do presente
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estudo relacionado com a especificidades das alteragbes que a crianga doente enfrenta durante o processo
de doenga, segundo a percepgao dos pais.

Foram encontradas cinco sub-categorias nesta area tematica. Uma das principais alteragbes que a
crianga enfrenta prende-se com a auséncia da frequéncia do espago-escola, o que foi assinalado por 28,6%
do total dos pais e maes entrevistados. Este contexto é estruturante para o desenvolvimento da crianga e,
um afastamento do mesmo, acarreta um conjunto de outras alteragbes para as rotinas da crianga, forgando-
a a ter que contactar com novas realidades a este nivel. Exemplos destas alteragdes séo as categorias F.2
e F.3, respectivamente, aulas por videoconferéncia e presenga de um professor em casa. Além destas,
verifica-se um afastamento das tarefas desenvolvimentais que seriam habituais na faixa etaria da crianga
bem como o abandono da pratica de actividades de ocupagéo dos tempos livres. A separagao dos amigos e
impossibilidade de brincar de forma livre sdo exemplos deste afastamento, tal como o referido nas

verbalizagbes abaixo transcritas:

«Ele andava no futebol...teve que deixar o futebol. Ele andava nos escuteiros... (...) fica fechado em casa, sem

nada...sem ter ninguém...s6 com a mae, e com a minha familia e eu.» (EM1);

«E depois, principalmente dos amigos...dos amigos mais queridos que eram dois...ele sempre que pode,
quando vai buscar o irméo a escola (...) vai e aproveita sempre um bocadinho...2 minutos...para estar a correr com eles!
E sente, sente saudades...sente saudades... (...) E outra coisa que eu sinto saudades é (...) ndo os poder deixar andar a
brincar a vontade (...).» (EM5);

«E...que ndo tem uma infancia como os outros meninos. (...) E assim, ele para ele é tudo aqui o hospital

porque ele foi sempre, desde que...ele ndo se lembra de outra coisa, ndo é? Ele tinha 2 anos...» (EMS);

«(...) que ndo pode ir a praia...que ndo pode fazer as coisas que uma crianca da idade dela deveria estar a
fazer neste momento... (...) saber que ela ndo pode ir brincar com 0s amigos... (...) a escola, para ela...ela gostava muito

da escola! No principio, o maior choque, para ela, até foi mesmo esse...foi o facto de n&o poder ir a escola.» (EP13).

2.7 — Necessidades emocionais dos pais no lidar com o processo de doeng¢a da crianga

Neste tipo de processos de doenga, os pais vivenciam um conjunto de desafios e de novas
experiéncias na sua vivéncia parental e existencial que sdo, na grande maioria das situagdes, inesperadas e
até inimaginaveis e que requerem que sejam dadas respostas imediatas: confrontam-se com a necessidade
de ter que alterar os seus projectos de vida individuais e familiares e enfrentam questées problematicas
relacionadas com o fim de vida, com a incerteza quanto ao futuro e com a perda. Estas situagbes sao,
portanto, susceptiveis de acarretar novas necessidades do ponto de vista emocional. De salientar que esta
area tematica surgiu como um dos temas centrais em 57,1% do total dos entrevistados.

Relativamente a esta area tematica, foram encontradas 13 categorias, sendo a categoria G.2 —
suporte sécio-familiar que assume maior ocorréncia, com 42,9% do total dos entrevistados a considerarem
que a possibilidade de recorrer as redes de suporte constitui-se como uma necessidade do ponto de vista
da manutengao do ajustamento psicoloégico dos pais, quer seja esse suporte intra-familiar, nomeadamente,

entre os elementos do casal (sub-categoria G.2.1), seja da rede se suporte social, pelo suporte que resulta
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dos elementos da familia alargada, amigos, vizinhos, professores (sub-categoria G.2.2), seja ainda por parte
da equipa de saude (sub-categoria G.2.3), o que pode levar a reflectir acerca do impacto deste tipo de

processo de doenga ao nivel do sistema familiar mas também ao nivel comunitario:

«“Oh mée: tu és enfermeira, és mae...tens que tratar dele!” Muito bem, obrigadinho! S6 que é assim...eu, la
esta: ha coisas que eu ndo sei...tenho que perguntar, ndo é? Se tivéssemos uma...encontrassemos mais apoio a gente

falava e perguntava e eles diziam...» (EM16);

«Ou seja, se tivéssemos um apoio a partir do momento que nasceu, tivéssemos uma equipa preparada para
indicar tudo aquilo que deveriamos fazer...porque alem de estarmos sensibilizados, estamos com a cabega
completamente... (...) E entédo, acho que a dificuldade maior, tanto para mim como que eu acho para qualquer mée, é o

apoio...o apoio.»(EM19)

A necessidade de controlar informagao acerca do processo de doenga é focada também pelos pais,
a qual esta associada ao designio de os pais encontrarem um enquadramento emocional para o que estao
a vivenciar por forma a melhor poderem controlar a sua experiéncia, no sentido de ser encontrado um maior

ajustamento psicolégico, tal como o verbalizado em EP16:

«Inclusive a gente dizia que queria saber qual era o diagnostico... N&do por querer saber o nome disto. (...) Mas
noés diziamos que queriamos saber ndo era para saber o nome, para atribuir um nome...era para sabermos lidar, o que

é que nos esperava e etc. Lidar com isso...» (EP16)

Salienta-se ainda a luta interna que pode ser despoletada nos pais face as questdes relacionadas
com o fim de vida da crianga doente, quanto a necessidade de manutengédo da intensidade de certos
tratamentos ou até quando devem ser mantidos, tal como é sugerido na categoria G.9. Este conflito interno
pode tornar-se extenuante do ponto de vista emocional ao ndo quererem que a crianga sofra mais, mas
também néao toleram a ideia de vé-la partir e ao colocar em causa o sofrimento que a prépria crianga pode
estar a vivenciar. Para esta dualidade podem ainda contribuir factores como a capacidade de a crianga
verbalizar a sua prépria opinido e de esta ser, ou nao, coincidente com a dos pais. Esta disputa de emocgoées
e de valores esta bem patente em EM14 e leva a considerar como essencial o suporte aos pais nestas

questodes:

«Mas eu tenho o direito de lhe estar a prolongar a vida? Eu tenho o direito de lhe estar a prolongar o
sofrimento? E é assim, a que prego, percebe, é que a gente tem o direito de os obrigar a estarem ca, no fundo, ndo é?
Mas depois também penso assim: “Nao! Eu tenho que tentar fazer o melhor possivel, dentro de todas as minhas
limitagbes, quer a nivel monetario, quer a nivel fisico, quer a nivel...tudo!”...porque essa é a obrigagdo de uma mael»
(EM14)

Do ponto de vista das necessidades ao nivel da integridade emocional, em EM12, é bem patente a
necessidade de ser mantida e respeitada a individualidade de cada elemento do sistema familiar (Categoria
G.8):
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«(...) porque todos nés precisamos do nosso espaco e durante 9 meses ndo ter o nosso espaco... No ter

tempo para nés é cansativo...aquilo revolta...pbe as pessoas loucas...» (EM12)

Encontrar o significado do processo de doenga torna-se também fundamental onde assume
particular relevancia a tentativa de atribuicdo de uma causa ao que estédo a vivenciar ou, como acontece em
EP16, de procurar uma adaptagao emocional a doenga operando um julgamento acerca do que foi dado de
positivo a familia pelo nascimento de um filho saudavel em detrimento das dificuldades proporcionadas pelo

processo de parentalidade de um filho com limitagdes e que enfrenta uma ameaga em termos do seu futuro:

«Deus deu-me com uma méo e tirou-me com a outra, ndo é? Tento fazer ali um jogo de cintura, neste caso,

um jogo mental, ndo é...para dar a volta as coisas.» (EP16)

Da mesma forma, em EP19, surge a necessidade de manter a fé no poder de Deus como forga

externa que pode operar mudanga no rumo do processo de doenga:

«E vamos pedindo a Deus, porque os milagres podem existir, ndo é... Podem existir...Deus pode fazer uma

coisa...ele pode chegar perto do normal (...).» (EP19)

2.8 — Percepgao dos pais acerca das necessidades emocionais dos filhos no lidar com o processo

de doenga da crianga

A percepgao que os pais constroem acerca das necessidades emocionais dos filhos pode tornar-se
um importante factor para explicar as suas proprias necessidades emocionais bem como para melhor
estruturar e implementar estratégias que permitam a manutengdo do ajustamento psicolégico parental. A
avaliagao desta percepgao faculta também pistas sobre a atengao e competéncias parentais implementadas
em torno da satisfagao das necessidades dos seus filhos.

Esta area tematica surgiu em apenas 3 das 21 entrevistas conduzidas. Contudo, considerou-se
importante apresentar as 3 categorias encontradas.

As necessidades de afecto prendem-se com a caréncia quanto a manifestagao de afecto pelos pais
relativamente aos irmaos da crianga doente, nomeadamente, a manutengao do contacto fisico entre estes.

Relativamente a necessidade de manter as rotinas diarias, esta foi apontada como fundamental em
EP19 para o ajustamento psicoldgico da crianga doente, na medida em que um afastamento das mesmas
desencadeia uma reacgado emocional intensa, sendo que este tipo de necessidade parece mais associado
ao tipo de processo de doenga em causa do que as caracteristicas da prépria crianga.

No tocante a categoria H.3, a crianga doente revela necessidade em controlar informagéo acerca do
seu proprio processo de doenga, adequada ao seu nivel de desenvolvimento global, ao contrario do que,
por vezes, 0s pais possam considerar, sobretudo quando se trata de criangas mais novas, tal como

verbalizado em EM4:

«A primeiro, prontos...quando foi diagnosticada...prontos, ela ndo fazia outra vida se ndo estar a ir a internet. E
eu as vezes dizia: “Oh D., porque é que estas sempre...?”... “Ai, eu tenho que saber da minha doencga...eu tenho que

saber os problemas!» (EMA4).
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2.9 — Percepgao do casal acerca das suas diferengas no lidar com o processo de doen¢a da crianga

Esta area tematica surgiu como tema central em 71,4% do total das entrevistas realizadas e permite
ir de encontro a uma das questdes centrais do presente estudo que visa perceber se existem diferengas na
forma como o pai € a méae lidam com o processo de doenga, do ponto de vista emocional. Esta clarificagao
torna-se importante na medida em que permite adaptar estratégias de intervencdo as efectivas
necessidades das maes e dos pais.

Foram encontradas duas categorias fundamentais: percepgéo de experiéncia emocional semelhante
(I.1) e de experiéncia emocional diferente (I1.2). De salientar o peso que a categoria .2 assume, isto &, a
percepgao de vivéncia de uma experiéncia emocional diferente pelos elementos do casal.

A experiéncia emocional semelhante, onde foram definidas 2 sub-categorias, é entendida como a
vivéncia de sofrimento mutuo (sub-categoria 1.1.1) e pelo desempenho mutuo dos pais quanto ao
acompanhamento proporcionado a crianga, isto €, as semelhangas entre os dois elementos no tocante as
suas competéncias parentais e ao impacto nestas causado pela vivéncia do processo de doenga, tal como

transparecem as verbalizagbes em EM5 e EP7:

«Acho que ndo! Em termos de sofrimento tem sido muito, muito para os dois... (...) Sim, muito, muito

complicado para ambos...» (EMS);

«No nosso caso, julgo que ndo! Acho que a V. tanto do pai como da mae tem o mesmo tipo de atengdo e o

mesmo tipo de educacgéo (...).» (EP7)

Ja quando sdo focadas as diferencas entre a figura parental materna e paterna, e das 6 sub-
categorias encontradas, no tocante a expressdo emocional, o pai € aquele que tem maior dificuldade em
expressar emogoes e sentimentos, na perspectiva quer da mae quer de um dos pais, 0 que se acentua no

ambiente extra-familiar e em situagdes de crise:

«(...) porque ele é mais fechado...é aquele...ainda é de ndo expor sentimentos...as vezes ndo quer expor até
aquilo que sente...quarda para ele (...). Fora, ainda assume aquele ego de durdo, pronto... que é uma tristeza isto mas
eu domino.» (EM15)

O mesmo acontece face a necessidade de responder em situagdes de crise em que € considerado
que o pai apresenta mais dificuldade em responder prontamente as solicitagdes da crianga doente (sub-
categoria 1.2.3) bem como em encontrar respostas face as necessidades da crianga doente (sub-categoria
1.2.4):

«A reacgdo é mais imediata a minha e a do J. do que a do pai. O pai ainda fica atarantado se lhe da aquela...

ele tem que lhe pér o soro que ele um dia pode ficar ali (...).» (EM15);

«Ele retrai-se mais um bocado no dia-a-dia e ndo...como é que hei-de explicar...ndo...acho que ndo tem...retrai-
se um bocado por saber que o filho é assim e retrai-se assim um bocado porque com a menina néo é tanto...ja néo é
assim. Com a menina brinca e isso tudo... Com o menino também mas com... Acho que ele tem medo. Acho que retrai-

se um bocadinho por ter medo. Mas eu néo! Eu tenho feito o que posso...» (EM17).
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De salientar ainda o peso que ¢ atribuido pelas maes ao facto de existir maior dificuldade do pai em

aceitar o processo de doenga:

«O meu marido ainda hoje néo aceita...ndo aceita. (...) diz que virou ateu...que agora que ndo acredita nem na

igreja...néo acredita...nem no que possa existir (...).» (EM9).

Relativamente a maior presenga da mae no que diz respeito ao acompanhamento da crianga
doente, verifica-se auséncia do pai do contexto hospitalar por motivos profissionais, isto €, o pai € quem
mantém as rotinas o que por sua vez leva a que nao seja obrigado a confrontar-se tdo directamente com a

experiéncia de sofrimento decorrente do acompanhamento diario da crianga doente:

«(...) neste caso particular acho que como mé&e e pai lidam neste caso hd uma diferenca...porque o pai tem a
hipotese de escapar da...sair da doenca...sei la, esquecer-se deste mundo e...e ir para a rotina...e eu ndo tenho. {(...)
Ha... Neste... E assim... se calhar mae e pai ndo se pode dizer...depende quem esta o dia todo com ele em casa...neste

caso sou eu que estou em casa com o mitdo e por isso ha uma diferencga (...).» (EM12);

«E assim, as maes é que normalmente lidam sempre com estas situagées...quem é que deixa de trabalhar? E
a mée, ndo é o pai! (...) No fundo, os homens continuam a fazer mais ou menos a vida deles, normal, porque os pais
continuam a ir de manha para o trabalho e a vir a noite. (...) Mas é diferente porque as mées é que levam os miudos as

terapias, as mées é que abdicaram de trabalhar, as mées é que estdo 24 horas com eles...» (EM14).

2.10 — Papel da mae durante o processo de doencga da crianga

Reflectiu-se, em areas tematicas anteriores, que a mae acaba por estar mais presente no processo
de acompanhamento da crianga doente e é o elemento do casal que abandonou o seu projecto de vida
profissional em detrimento deste acompanhamento. Desta forma, parece fazer sentido perceber qual o
papel que Ihe é atribuido no lidar com o processo de doenca. Esta area temética surgiu em 23,8% do total
das entrevistas efectuadas.

Foram encontradas duas categorias relativamente ao papel da mae durante o processo de doenga:
gestao de diferentes papéis e prestagdo de cuidados especificos de saude. Conforme o verificado na sub-
categoria J.1.1, o facto de ser imputada a mae a necessidade de associar diferentes papéis parece trazer
um conflito quanto a gestdo das tarefas parentais habituais, nomeadamente as tarefas de protec¢do dos
filhos, e gestdo das tarefas associadas ao cuidar, orientadas para a prestagdo de cuidados de saude
especificos a crianga doente. Note-se a preocupacgédo encontrada em EM14 quanto a necessidade de gerir

todos estes papéis no sentido de garantir o bem-estar, ndo s6 da crianga doente, mas também do cdnjuge:

«(...) eu estou 24 horas...eu sou 24 horas mée, dona de casa, enfermeira...tudo isso! (...) Mas depois também
penso assim: N&o! Eu tenho que tentar fazer o melhor possivel, dentro de todas as minhas limitagbées, quer a nivel
monetario, quer a nivel fisico, quer a nivel...tudo! Porque essa é a obrigacdo de uma méae! (...) E tenho que lidar com a

situacéo toda de forma a proporcionar ao meu marido e a minha filha o maior equilibrio possivel.» (EM14)
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2.11 - Estratégias utilizadas pela familia no lidar com o processo de doenga da crianga

Cada familia € um sistema unico e complexo o que leva a que as estratégias implementadas por
uma determinada familia possam ser ajustadas para esta e ndo para outra familia a vivenciar uma
experiéncia de doenga semelhante. Dada esta especificidade, procurou-se dar significado a experiéncia
subjectiva de cada familia e avaliar as estratégias implementadas pelas familias participantes no estudo.

As 16 categorias encontradas demonstram a importancia de valorizar a experiéncia subjectiva de
cada mae/pai. A multiplicidade de estratégias implementadas transparece a complexidade do processo de
adaptagdo que enfrentam. De realgar a importancia atribuida pelos pais a manutencido do pensamento
centrado no dia-a-dia, isto €, na procura de viver “um dia de cada vez”, tal como o verbalizado em EP13, e
na tentativa de manutengdo da normalidade do quotidiano familiar (Categoria K.2), como transparece a

transcricdo de EM16:

«Mas ele d& abracos, da beijos, ralha, participa nas nossas...no nosso dia-a-dia. (...) Tento ndo limitar muito a
minha vida por causa do problema do meu filho. Antes pelo contrario... (...) Mas todos os dias lido com o R. E com a M.
da mesma maneira... Trato o R. Como um menino de 9 anos...s6 que ndo anda, ndo fala, ndo aprende a jogar a bola e
néo sei o qué... Prontos, anda mais perto de mim mas falo para ele como para um menino de 9 anos... Eu falo das
coisas dos meninos da idade dele e sempre falei desde pequenino. (...) Sempre que tenho empregadas tento-lhes dar o
méaximo de formag¢do. Ponho-as terapeutas, mée, tudo! (...) Entéo, também faco entender a M. Que se calhar tenho que
dar mais tempo ao R. Em algumas coisas porque o R. Precisa de colo...ndo toma banho sozinho e ndo sei o qué... E a

M. Precisa de outro tempo para eu ensina-la a tomar banho, para ensinar a vestir, para ensinar a estar!» (EM16)

«Temos que tentar viver um dia de cada vez e...e esperar que seja sempre um bocadinho melhor do que o

anterior...mas mais do que isso é enganarmo-nos a noés proprios...» (EP13)

No tocante as estratégias que séo implementadas na facilitagdo do coping emocional com o
processo de doenga, assume elevada ocorréncia a implementacao de estratégias que visam a manutengao
de sentimentos positivos, nomeadamente, a transmissdao de seguranga a crianga doente (sub-categoria

K.11.4), conforme o verbalizado em EP7:

«Por exemplo, eu e a M. somos duas pessoas muito optimistas, muito...acreditamos muito nas coisas! E é isso
que passamos a V., desde o primeiro dia... (...) quando ca entramos e que nos deparamos com este problema sempre
transmitimos a V. que ela iria passar por uma fase muito complicada mas que ia ficar boa! Que ia ficar boa! E é o que

estamos a fazer! Portanto, acreditamos que ela vai ficar boal» (EP7)

A facilitagdo do coping emocional envolve ainda estratégias como o chorar, o conversar com um

elemento da familia alargada, tal como é apresentado em EM15:

«(...) porque é preciso falar... E eu falo...falo muito com a E. ...falo muito com as minhas cunhadas, falo muito
com as minhas irmas... e...isso ajuda... (...) a minha mée ja perdeu um filho...e no outro dia disse-me assim: “ Oh, meu
menino...” Ela adora-o...adora-o...canta-lhe...ele ndo ouve nada mas ela canta-lhe todos os dias... e se ela... no colo, de
embalar, e se ela para de cantar ele faz assim um olhar para ela... E ela s6 me dizia assim: “Oh, meu menino, a ver se
eu vou primeiro que tu...” (...) E, pronto, e eu consigo com ela ir falando...ela ja me falou, por exemplo, da minha irm&

que faleceu com seis meses...» (EM15)

De salientar que, em uma das familias entrevistadas, a mae transfere sentimentos negativos para a

irma da crianga doente como estratégia de alivio emocional:
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«Eu sou uma méde um bocado galinha e acho que acabo por a sufocar um bocado porque, la esta...acabo
sempre por transportar as minhas ansiedades...as minhas frustragbes...os meus medos...aquelas coisas todas para ela,
néo é?» (EM14)

Ainda em relagao a esta categoria, € de referir a estratégia de evitamento que é utilizada por 3 dos

entrevistados, baseada na dificuldade em partilhar emogdes e sentimentos acerca do processo de doenga:

«Eu néo conversava muito com ele...s6 as coisas diarias mas ndo conversava em relacdo ao problema (...)
Tentava se calhar protegé-lo (...) Até eu entender...até eu compreender...porque eu ndo queria...ndo queria...ele néo
chora @ minha beira e eu também raramente choro...ndo choro com ele...talvez para protegé-lo (...) Raramente choro
com ele assim... (...) as vezes ndo quer expor até aquilo que sente...guarda para ele...eu apanho assim as vezes uma
ou outra frase...de desabafo dele mas nédo é dada para mim é quase dada para o ar (...) as vezes eu puxo por ele até

para conversar... Mas ele também n&o quer dar um ar de muito sofredor a minha beira...» (EM15)

A realizagdo de actividades de ocupagdo dos tempos livres (Categoria K.3) quer pelos irmaos da
crianga doente, quer pela crianga e até pelos pais, particularmente, durante os internamentos, é também
considerada uma estratégia importante no lidar com o processo de doenga da crianga. Da totalidade das
maes entrevistadas, o desvio do foco da atengao parental do processo de doenga torna-se também uma
estratégia positiva, sobretudo quando a atengado é direccionada para a actividade profissional, na medida
em que se constitui como um momento de descanso face as rotinas familiares marcadas pelo processo de

doenga, tal como o transparece EM15:

«(...) e ajuda-me...o trabalhar ajuda-me...o lidar com mitdos, ajuda-me...eu falo muito...em todas as turmas que
eu tenho eu falo no P. (...) para lhes mostrar, muitas vezes, que eles tém tudo... tém todas as faculdades e ndo as
aproveitam... e para darem valor a vida que tém e digo assim: “Vocés alguma vez pensaram que ouvem, e que tém a
capacidade de ouvir e para falar? O meu filho ndo tem... Vocés ja alguma vez pensaram nisso?”. E pé-los assim um
bocado também... (...) Em contacto com a realidade... Para eles saberem que isto que existe e para darem valor aquilo
que tém (...). Mas...eu consigo organizar a minha cabeca...pronto, quando estou a trabalhar tento n&o levar os
problemas para a escola... (...) E de descanso...estou centrada ali...é ali...quer dizer e acabo por descansar um

bocado...isto é um cansaco tremendo.» (EM15)

A categoria K.5, respeitante a activagdo dos recursos socio-familiares, assume também uma
preponderancia significativa em termos das estratégias implementadas pelos pais, sobretudo no que diz
respeito a activagao do suporte intra-familiar, isto €, entre os proprios elementos do nucleo familiar e familia
alargada. De salientar também a procura de suporte na equipa de saude, nomeadamente, solicitagcdo da
opinido de diferentes profissionais de salude e de apoio na revelagcdo de mas noticias, bem como a
activagao das redes de suporte social, nomeadamente, a partilha de experiéncias com outros pais, o que é

corroborado pelas seguintes verbalizagbes:
«(...) ja com a experiéncia que adquiri aqui de outras mées que ficaram sem os filhos (...).» (EM6)

«Tive que criar um plano...entdo o que é que foi: incomodar a familia toda! E isto é mesmo assim porque
quando se vive uma doenca destas ndo é o pai e a mée e os irmaos que vivem isto... (...) E tudo! E vizinhos, e amigos e
etc.» (EM9)

«E quando foi que me propuseram a gastrostomia, pronto...eu andei a ouvir a opinido de diversos médicos e
todos os médicos que conhecem a |I. praticamente desde o inicio, desde a neurologista, fisioterapeutas, aqui
elas...pronto, tudo! (...) e eu estava a dizer-lhe a ele...disse que a sobrevida era de 2 anos e ele dizia que eu que era

maluca (...) até que um dia fomos a consulta de rotina de neurologia e estavamos os dois e eu virei-me p’ra médica e
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disse: “Oh Dr.?, se ndo se importa, vai dizer ao meu marido qual é a sobrevida da 1.” (...) “Eu ja disse ao meu marido
mas oh Dr.?, se ndo se importa, vai dizer, que é para o meu marido encaixar!” Foi uma maldade que eu lhe fiz mas teve

que ser! E, entretanto, ela disse: “2 anos!”... E ai, ele olhou para ela...olhou para mim...comegou a chorar...» (EM14)

O recurso a informagao é também uma estratégia com significado para um numero significativo de
familias o que se materializa na constante procura de informagao acerca do processo de doenga,

inclusivamente através do recurso a internet e na leitura de livros, como transparece EM14:

«(...) @ maior parte dos pediatras ndo esta familiarizado com a lisencefalia (...) E entdo isso acabou por me
obrigar a estar com o maximo de informagédo possivel...acabou por me levar a que, realmente, eu tentasse estar sempre
o melhor informada possivel para que quando ela tinha aqueles internamentos e quando ela tinha as crises, tentar

ajuda-la o maximo possivel e quem estava a tratar dela...» (EM14)

Relativamente a estratégias que tém como tema central a espiritualidade, salienta-se a procura de
terapias alternativas e até de terapias ocultas, bem como de praticas espirituais baseadas na fé e no poder
da crenga religiosa, consubstanciadas, por exemplo, pelo rezar. O discurso interno é assumido no presente
trabalho como o conjunto das reflexbes internas que os pais fazem no sentido de alcangarem um
sentimento de controlo acerca do que vivenciam que Ihes permita gerir as emogdes no confronto com o
quotidiano. E disso exemplo o jogo mental que EM5 produz, internamente, para si propria, na procura do
sentido e significado da doenga ou o verbalizado por EM19, direccionando questdes quer para si propria

quer para elementos da familia alargada:

«J., ndo estejas assim porque isto é uma fase...isto vai passar...vai tudo voltar ao normal...(...) Mas depois

penso: “E se néo voltar ao normal...se as coisas ndo correm bem?”.» (EM5)

«Porque eu interroguei muito mais do que ele porque persistia: “Mas porqué, porqué, porqué?” Ainda cheguei a
comentar uma altura com a minha avé: “Mas porqué avé? Porque é que...sabe, me conhece tdao bem...mas porqué
comigo?” E minha avé respondeu-me uma coisa que foi linda...n&o...é...ela assim: “Porqué? Mas vocé deveria dizer
gragas a Deus que foi contigo...ele além de ser um privilegiado de ter uma Mae que faz de tudo por ele, tu também és
privilegiada por teres um filho como ele, ndo é...de poder fazer alguma coisa por alguém e tem que ver de outra
maneira”... E ela fez-me ver de outra maneira, sem sombra de duvida! Que eu era especial porque posso dar

oportunidade a uma crianca de...de...de evoluir...» (EM19)

Ainda no tocante a procura do significado do processo de doenga, parece importante ainda atentar

na verbalizagao de EP18, onde transparecem sentimentos de culpabilizagdo associados:

«Depois hé outra forma curiosa na familia... E que hé dois meninos na familia: h4 um primo direito, do meu
irm&o, filho do meu irmdo, com a mesma idade do F. e apareceu quase simultaneamente o mesmo problema! (...)

Portanto, isto quer-me em querer que isto vem da minha parte... Da-me a crer que vem da minha parte (...).» (EP18)

A categoria K.9 diz respeito as estratégias que sdo implementadas ao nivel da comunicagao,
inclusivamente através de interacgdes menos positivas relacionados com a fuga comunicacional entre os
diferentes elementos da familia, baseada em estratégias de evitamento no que diz respeito a questbes

relacionadas com a doenga:

«Pronto, la esta...acho que ele, no fundo, tenta...é um bocadinho a histéria da avestruz...enfiar um bocadinho a

cabeca na areia...e é assim, se a gente néo falar no problema, ele ndo existe!» (EM14)

Ainda em relagao a esta categoria, o metaforismo (sub-categoria K.9.2) diz respeito a minimizagao
e/ou suavizagao do contelido das mensagens comunicacionais, tal como transparece na explicagdo que foi
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dada a crianga pelos pais acerca do seu processo de doenga em EM1. De salientar ainda a utilizagao de
mensagens, desenhos e simbolos como forma de comunicagéo, o que é clarificado pela verbalizagdo em
EP13:

«O que eu Ihe expliquei foi que ele tinha um bichinho.» (EM1)

«A Unica coisa que eu fago €, todos os dias, ou quase todos os dias, quando vou trabalhar, deixar sempre uma
mensagem escrita para a minha filha...deixo-lhe sempre um desenho, deixo-lhe sempre uma mensagem, um papelinho
sequerl» (EP13)

No sentido oposto a estratégia de fuga comunicacional, surge a partilha de informagao entre os
elementos da familia (Categoria K.10), nomeadamente em relagédo a transmissao de informagao acerca do

processo de doenga a prépria crianga:

«No6s ndo escondemos nada a V.. Contamos-lhe tudo de uma certa forma para que ela possa entender, ndo é?

Mas a V., portanto, ela tem conhecimento de tudo.» (EP7)

«E o R. ...eu vou-lhe explicando...porque ele é muito dificil de levar! Porque ele é um menino, conforme disse,

inteligentissimo! Ele ndo toma uma medicacdo sem ver...sem saber porqué...sem saber essas coisas todas.» (EP10)

Os pais passam ainda a centrar a sua atengido na crianga doente, quer seja pela necessidade de
constante prestagdo de cuidados e/ou acompanhamento a tratamentos e internamentos, quer seja pela
necessidade de se gerar uma unido familiar na luta contra a progressédo da doenga, o que transparece nas
verbalizagbes de um numero significativo de pais. Esta categoria esta mais relacionada com a forma como
as dindmicas parentais e familiares se organizam do que propriamente com estratégias relacionadas com

as varias areas de vida (categoria K.12):

«(...) eu neste momento penso unicamente no dia-a-dia da V.: que ela seja muito feliz e que esteja muito feliz e
tento e fago de tudo, de tudo o que for possivel, o que estiver ao meu alcance para que a V. seja a crianga mais feliz do

mundo! (...) Isso é importante (...) o pai e a mée estarem bastante préximos da crianca e dar-lhe todo o apoio.» (EP7)

As estratégias que visam o enfrentamento da doenga pela familia (categoria K.14) dizem respeito a
mobilizagado de todos os seus recursos no sentido de lutar contra a progresséo da doenga, mais orientadas

para aspectos das actividades de vida diaria, tal como transparece a verbalizagdo seguinte:

«(...) S6 que depois eu ja estava tdo saturada de sondas e ela também...porque ela todas as sondas que eu lhe
punha ela arrancava, e assim, um dia, eu ja estava tao perdida com ela, disse assim: “N&o, hoje vais comer!” e agarrei
num prato de “Cerelac”... Demorei 3 horas para lhe dar um prato de “Cerelac” mas a partir dai ela comegou a ganhar
autonomia...a partir dai foi sempre comendo, comendo... (...) A gente aceitar nunca aceita! A gente aprende ¢é a lidar
com a situagéo...aprende a defender-se, no fundo, ndo é? Aprende a tentar levar a nossa vida com a maior normalidade
possivel, se é que se pode utilizar esse termo... (...) enquanto ela c4 estiver...enquanto ela ca estiver, eu quero que ela

sofra 0 menos possivel...que tenha, claro esta, dentro das limitacbes dela, a melhor vida possivel...» (EM14)

A minimizagdo do sofrimento experimentado pela familia no enfrentamento constante de situagdes
que despoletam grande sofrimento, assumida na categoria K.15 como descatastrofizagao dos problemas da
familia, € apontada também como uma estratégia positiva no que diz respeito ao enfrentamento do

processo de doenga:

«Depois de ver tanta miséria... Tanta tristeza assim...eu acho que até estou feliz que sé Ihe deu assim dessa

forma...podia ser pior! (...) ndo podemos dizer porque é que tive eu e ndo teve aquele ndo é? E fantastico pensar assim
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mas no fundo é..porque é que eu tive assim de uma forma tdo positiva e ha meninos que morrem? Por
isso...aceitamos! (...) Completamente...n6s vimos tanto sofrimento...ja é assim uma coisa tdo normal...é...é normal
mesmol! (...) quando o T. tinha que ser picado e isso...e aquilo...custa-me saber que ele vai sofrer...apetece-me chorar e
depois ele diz sempre: “Mama, ndo chores...isto s6 déi um bocadinho...”. (...) e depois vamo-nos habituando porque por

fim falamos de leucemia como as outras pessoas falam de gripe.» (EM12)

2.12 - Factores que interferem na adaptagcao emocional parental ao processo de doenga da crianga

Esta area tematica diz respeito aos factores que influenciam os pais na sua adaptagéo ao processo
de doenga, através da sua facilitagdo ou, no sentido inverso, de constrangimento a adaptagdo emocional.
Torna-se fundamental avaliar a perspectiva subjectiva dos pais nesta area por forma a estruturar
procedimentos de intervencgao suficientemente compreensivos atendendo aos seus contextos de vida.

Foram encontradas duas categorias fundamentais em termos dos factores que podem interferir na
no processo de adaptagao emocional do sistema parental ao processo de doenga: a categoria L.1
correspondente aos actores facilitadores, verbalizados por 76,2% do total dos entrevistados, e a categoria
L.2 que diz respeito aos factores perturbadores ou que interferem negativamente neste processo de
adaptacao e que foram apontados por 66,7% do total dos entrevistados.

Foram encontradas 18 sub-categorias no que diz respeito aos factores facilitadores. Pode-se
considerar que as sub-categorias L.1.3, L.1.4, L.1.5 e L.1.14, sdo as que assumem maior peso em termos
dos factores que facilitam a adaptagado a doencga, sendo que o significado comum a todas estas categorias
relaciona-se com o suporte que é prestado a familia, respectivamente, pela equipa de saude, pelo nucleo
familiar de origem e familia alargada, pela rede social e entre os proprios elementos do casal. Pelo conjunto
significativo de pais que considerou que os factores relacionados com o suporte que é prestado a familia
facilita a sua adaptagao, esta area torna-se de fundamental avaliagao e intervengdo com as familias. Se
focadas as verbalizagbes de EM15, EM4 e EM9 as configuragdes do suporte compreendem areas que vao

desde as relagdes familiares de suporte até ao apoio econdémico que é prestado pela rede social de suporte:
«E os professores, as vezes, quando tem assim mais alguma dificuldade ou assim vém la...vém...» (EM4)

«(...) eu estou a falar que ha um grupo grande de amigos que me estdo a ajudar no pagamento das contas da
minha casa (...).» (EM9)

«E a entreajuda, também, entre todos... A nivel familiar, as minhas irm&s, a minha parte familiar isso...é
extraordinario...as minhas irm&s...as minhas cunhadas...foram extraordinarias nisto tudo...0 apoio de familia é

importantissimo...» (EM15)

De salientar ainda o peso atribuido a sub-categoria L.1.7. A atitude da crianga doente & verbalizada
como fulcral no processo de adaptagao parental ao processo de doenga, ja que a forma como os diferentes
elementos da familia lidam com o processo de doenga tem influéncia na forma como cada sub-sistema ira
adapatar-se. Assim, se a capacidade da familia em preservar a sua integridade é fundamental para facilitar
a adaptagao da crianga ao processo de doenga, o contrario também o é. Um numero significativo dos
entrevistados considera que as caracteristicas da crianga doente associadas a combatividade perante a

situagdo de doenga se torna um factor com impacto positivo, conforme retratado em EM5; em numero
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menos significativo, a atitude colaborante dos irmaos foi também apontada como factor facilitador, conforme

o verbalizado por EM4:

«(...) prontos, nés sentimos que o que nos vai valendo é os irm&os...apoiam-me muito! Se ndo, muitas vezes,

nem se sabe lidar com esta situacéo...» (EM4)

«A verdade é que quando ele esta bem, nés ficamos muito mais animados. (...) porque o G. esteve sempre
bem, a verdade ¢é essa...bem, desde que entrou aqui (...) parece que aceita tudo com aquela energia positiva dele. (...)

E a forca do G. também...ele tem muita forca...» (EM5)

Salienta-se ainda o facto de existir uma familia onde mae e filha vivenciaram doenga oncolégica ao

mesmo tempo, o que foi considerado como positivo pela mae, conforme o verbalizado em EM9:

«(...) eu até acho que houve nisto tudo uma coisa boa que houve foi eu ser o exemplo da doenca porque eles

Jja estavam mentalizados...» (EM9)

Ja em termos da categoria L.2, isto &, os factores que tém um impacto negativo, e das 17 sub-
categorias encontradas, os pais € maes entrevistados consideram como principal obstaculo ao processo de
adaptagdo emocional, e em relagdo inversa a categoria L.1, a auséncia de suporte sentida pelos pais
relativamente a equipa de saude (sub-categoria L.2.2), onde é verbalizado que, por um lado, n&o é prestado
suporte emocional e, por outro, é exigida a mae a gestdo de multiplos papéis sem que seja efectuada uma
avaliagao prévia da sua disponibilidade e capacidade para o efeito, nomeadamente quanto ao dominio da

prestagao de cuidados de salude a crianga doente:

«“Oh mée: tu és enfermeira, és mae...tens que tratar dele!” Muito bem, obrigadinho! S6 que é assim...eu, la
esta: ha coisas que eu néo sei...tenho que perguntar, ndo é? Se tivéssemos uma...encontrassemos mais apoio a gente
falava e perguntava e eles diziam... (...) Porque é assim, eu...la esta...é como os hospitais publicos...ndo é nada perfeito!

A gente vai ao hospital...faz o que tem que fazer...depois...» (EM16)

«N&o! Ajudam-me a eu criar o P. ...a desenvolver o P. ... Funcional, sim... Agora, emocionalmente ndo, ndo!»
(EM15)

Relativamente a sub-categoria L.2.12, referente aos internamentos da crianga doente, factor que é
considerado como perturbador em termos da adaptagdo ao processo de doenga por 3 dos entrevistados,

salienta-se o significado que é atribuido aos internamentos em EP7, como algo perturbador para os pais:

«Sim, sim...sem duvida, sem duvida! Eu acho que isso era...os internamentos o0s...0 que perdiamos nos
internamentos, ou seja, as complicagcdes que havia e tudo o mais... Isso é que foi...foi...foi desgastante, foi tremendo...
Foi muito duro!» (EP7)

A falta de informagao ou a comunicagédo desadequada (sub-categoria L.2.15) constituiu-se como um
factor perturbador para 3 dos entrevistados apesar de serem focados aspectos diferentes em relagao a esta
area: é focada, por um lado, a auséncia de informagao até ao momento do diagndstico como uma fase dificil
na medida em que se verifica algum grau de perda de controlo sobre a vivéncia; por outro lado, a forma
desadequada como a informagao € transmitida mas também a desvalorizagdo dos profissionais de saude

pela opinido dos pais, conforme elucidam EM9 e EM19:

«Mas, para mim, o mais dificil foi na altura porque até se descobrir o que era... (...) e depois, quando o médico
chega a nossa beira, de caras... “E um monstro que tens ail” ...foi o nome que ele deu... “E chama-se assim e é dos

mais maus que existe...”. N§o foi facil!» (EM9)
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«(...) era uma série de coisas que faziam associacdo de que realmente o G. ndo era s6 aquilo que tinha (...)
com o decorrer das coisas eu fui notando (...) eu fui dizendo: “Olha, ndo esta a comer bem porque nesta altura o G.,
tendo ja um filho, ja se deveria...nessa altura o G. estar a segurar a cabega.”. A médica ndo deu muita
importéncia...achou que eram coisas: “Oh mae, é dificil trabalhar quando estamos a trabalhar duas profissionais ligadas
a saude!” E eu disse que néo, que néo era dificil que era uma questdo de levarmos mais em consideragdo algum ponto
de vista que ela ndo estava a perceber ou que ndo estava a ver, mas que eu achava como Mée, estando com ele o dia
todo, achava que ali estava a correr alguma coisa mal... Ela pronto...deixou para a préxima consulta. Nao valorizou

naquele momento...» (EM19)

O descontrolo de sintomas (sub-categoria L.2.16) é também referenciado como desorientador para
3 dos entrevistados, nomeadamente quando subjacente a possibilidade da iminéncia da morte da crianga

doente, como descrito em EP13:

«Depois, ja teve algumas situagdes complicadas...ja teve convulsées, ja teve problemas respiratorios, esteve

com pneumonia...ela esteve quase...aquele tumor, aquela massa que ela tem, estava...» (EP13)

Relacionada com a sub-categoria anterior podera estar a sub-categoria L.2.17 relacionada com a
iminéncia da morte da crianga doente na medida em que s&o colocadas aos pais as questdes relacionadas

com decisdes em fim de vida, tal como verbalizado também em EP13:

«(...) nds ja estivemos muito tempo internados...e tivemos umas indicagdes que a meédica deixou que se
ela...se lhe acontecesse alguma coisa, nem valia a pena intervir, em termos de (...) reanimacao...porque nao valia a

pena...e isso deita-nos muito abaixo...» (EP13)

Salienta-se ainda a sub-categoria L.2.6, referente a auséncia de apoios do estado face as
necessidades das criangas com este tipo de processo de doenga, o que transparece na verbalizagao

abaixo:

«Falar concretamente, desde que o F. comegou a ter os problemas...tanto de ajudas como de...por nossa
conta... E tudo por nossa conta: portanto nem centro de satide nem CH...ndo houve sequer uma entidade, ndo houve
ninguém absolutamente que viesse a nossa casa e dissesse assim: “Faz falta a Psicologia, faz falta isto, faz falta
orienta-los...faz falta alguma coisa?” Nada! Nada! Tudo por nossa custa. Adaptamo-nos a viver a vida a nossa forma de

vida...adaptamo-nos nés préprios...» (EP18)

2.13 - Informacgao transmitida aos filhos acerca do processo de doenga da crianga

Possuir informagéo adequada acerca do processo de doenga tem-se mostrado fundamental para a
adaptagdo ao processo de doenga. Atendendo ao dinamismo dos sistemas familiares e aos factores que
podem influenciar o processo comunicacional pais-filhos, nomeadamente as questdes associadas a forma
como transmitir mas noticias, as necessidades e dificuldades emocionais dos pais podem passar também
por esta area. Este tema foi encontrado em 61,9% do total das entrevistas realizadas, isto €, em 13 dos
entrevistados.

Foram encontradas 3 categorias referentes a informagao transmitida aos filhos acerca do processo
de doencga. Relativamente a categoria M.1, que aponta para um processo de transmissao gradual de
informacgéao, 9 dos entrevistados referem tal ter acontecido em relagao a informagao que foi transmitida aos

irmaos da crianga doente (sub-categoria M.1.1) e isto significa, por um lado, a transmissao de informagao
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adequada as necessidades dos filhos e, por outro, o seu caracter gradual, isto é, a informagao foi veiculada
a medida que se tornou necessario, 0 mesmo acontecendo em relagdo a crianga em 4 das situagdes

entrevistadas.

«(...) uma vez que n6és comegamos por omitir, ha 2 anos atras, o que € que a irma tinha exactamente. Pronto, a
irma ficou doente mas ele ndo sabia que doenga € que tinha. (...) Depois, entretanto, quando a irma teve a recaida (...)
ele andava-me sempre a perguntar como é que se chamava a doenga da mana (...) resolvi ter uma conversa séria e
aberta...contar-lhe tudo.» (EM6)

«Ela sempre foi uma crianga muito inteligente, muito evoluida mentalmente. Ndo! Acho que, alias, ela neste

momento tem nogéo da doenca que tem. Do ponto da situagdo que esta a doenca, daquilo que estd a combater.» (EP7)

A categoria M.2 aponta para a incapacidade de os filhos apreenderem informagédo acerca do
processo de doenga, na perspectiva dos pais, nomeadamente devido a factores como a idade, tal como
reportado em EM12, o que se distingue da categoria M.3, mais relacionada com o desconhecimento do

significado da doenga, como transparece a verbalizagdo de EM3:
«(...) E assim...a C. ndo! A C. tem dois anos...nd0 percebe nada...no (...).» (EM12)

« “Afinal de contas, ainda bem que eu néo tenho cancro...fogo...é sé isto”. E eu: “E filho, é verdade...”. Ele ndo
associa.» (EM3)

2.14 - Dificuldades vivenciadas pelos pais durante o processo de doenga da crianga

As exigéncias e desafios que sido colocados ao sub-sistema parental pelo enfrentamento do
processo de doenga implicam novas realidades em todas as areas de vida diaria bem como em relagao as
proprias dinamicas e experiéncia existencial individual. Este tema assume particular importancia para este
trabalho na medida em que, conhecendo as dificuldades especificas, poderao ser definidas estratégias mais
eficazes de intervengédo com os pais e, consequentemente, com todo o sistema familiar.

Foram encontradas 7 categorias relacionadas com as dificuldades vivenciadas pela familia durante
o processo de doenga da crianga, sendo que as categorias N.3 — adaptagdo as mudangas das dinamicas
familiares impostas pelo processo de doenga; N.4 — comunicagao intra-familiar e N.7 — Gestdo emocional,
assumem um peso significativo no que concerne a esta area tematica.

A categoria N.3 divide-se em 6 sub-categorias, tornando-se evidente que os pais vivenciam mais
dificuldades no que concerne a gestdo do tempo e as necessidades de protecgao, apesar de se tornar
também desafiante o confronto com a exigéncia de experimentar novos papéis e realidades do ponto de
vista do funcionamento familiar. Para o presente trabalho, a gestdo do tempo esta associada a mudancga
que os pais tiveram que enfrentar no sentido de reencontrarem o equilibrio familiar, isto €, uma nova
organizagado da familia, enquanto que a sub-categoria N.3.2, gestdo das necessidades e protecgao, esta
relacionada de forma particular com a gestdo do tempo e das dindmicas no sentido de proporcionar
cuidados adequados a crianga doente. Em suma, a primeira foca o sistema familiar, o que transparece na
verbalizagdo de EM12, e a segunda atribui relevo a gestdo das necessidades especificas da crianga,

conforme relatado em EM14:

«E ndo se imagina assim o que...porque...é envolvente, é tudo porque ndés ndo falamos sé da doenga do

menino...ndo é sé o menino que esta doente...no fundo afecta tudo! (...) Eu fago por tentar manter a normalidade em
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casa: chegar a casa, ainda cozinhar, preparar-lhe as roupas, preparar-lhe tudo...é um esforgo tremendo (...) é muito
cansativo...» (EM12)

«(...) acho que ndo consegquiria viver com a culpa de lhe acontecer alguma coisa porque eu ndo estava em
casa...esta a perceber? Nao quer dizer que os outros nao tratem bem dela, ndo quer dizer que ndo fagam melhor, ndo é
isso! Eu acho que isso tem tudo a ver com a minha personalidade...que se eu néo estiver e acontecer alguma coisa, eu

acho que me vou culpar para o resto da minha existéncia...» (EM14)

Relativamente a categoria N.4 relacionada com a comunicagao intra-familiar, as dificuldades
apontadas pelos pais surgem em varios niveis, agrupadas em 6 sub-categorias. Verifica-se a existéncia de
dificuldades na manutengdo de uma comunicagao ajustada entre os pais e os irmaos da crianga doente,
bem como na revelagdo de mas noticias a prépria crianga tal como revela EM4; na adequagéao do conteudo
da mensagem a transmitir em fungdo das necessidades da crianga doente; na compreensao do
funcionamento emocional da crianga doente, o que traz dificuldades em discernir acerca do que é adequado
transmitir no sentido de lhe proporcionar suporte, tal como verbalizado em EM2; na revelagdo da doenga
aos familiares o que pode, por vezes, ter inerente um processo de conspiragao do siléncio, conforme parece
transparecer na verbalizagcdo de EM6; e também na manutengdo de uma comunicagao assertiva entre o

casal.

«(...) ela no outro dia...ela estava assim mais chorosa e eles mandaram de fim de semana mas ela teve uma
reacgdo muito esquisita porque chorou que ndo queria ir. E depois ficamos sem perceber porque é que ela ndo queria

ir...6 que ndo percebemos mesmo! (...) Acumula...acumula e depois ndo da mais!» (EM2)

«Ela foi internada numa 32 feira e a amputagéo ia ser na 4% O médico disse-lhe...disse-me a mim...foi nesta
sala, acho eu...que havia essa possibilidade. E eu prontos...foi um choque grande mas eu néo tive coragem de lhe dizer

nada...s6 soube depois disso ter acontecido...» (EM4)

«(...) que foi eu saber o resultado da Ressonéncia quando ela teve a recaida. S6 soube eu e a Madrinha. (...) E

entdo resolvemos carregar com o segredo as duas e isso foi horrivel...» (EM6)

Ja no tocante a comunicagao extra-familiar, as maiores dificuldades parecem estar associadas a
comunicagado que € estabelecida entre a familia e a equipa de saude (sub-categoria N.5.1), quer pela
escassez de informagao transmitida, quer aos préprios padrbées comunicacionais estabelecidos, conforme

transparece a verbalizagao de EM16:

«E...estalaram-lhe a clavicula direita e disseram-me que era a esquerda...s6 ao terceiro dia é que me disseram

que era a direita...que tivesse cuidado com a direital» (EM16)

A categoria N.6 diz respeito as dificuldades sentidas no processo de adaptagdo dos pais aos
internamento e tratamento da crianga, sendo que a intensidade e agressividade dos mesmos (sub-categoria
N.6.1) é enumerada como fonte de maior dificuldades. No entanto, outros factores como a grande distancia
entre a residéncia da familia e o hospital, que dificulta a gestdo do tempo e as actividades de vida diaria; a
utilizacdo de roupas desconfortaveis durante os periodos de isolamento, como a touca € a mascara; € a
manutengdo de padroes de sono desajustados, conforme o verbalizado em EM9, contribuem para o

confronto parental com dificuldades acrescidas do ponto de vista do processo de adaptagao:

«E assim, eu aqui ndo durmo quase nada; depois, em casa, nada durmo. Ainda estas noites tem sido...ou
porque o cdo ladra ou porque ndo sei o qué...a gente habituou-se a ouvir os sons das maquinas, a ouvir as criangas a
chorar (...).» (EM9)
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De salientar ainda a categoria N.2 relativa ao exercicio da parentalidade que, apesar de néao
assumir um peso significativo em termos da sua frequéncia nas entrevistas realizadas, chama a atengao
para as dificuldades que os pais podem sentir em manter o seu papel enquanto educadores, mantendo a
capacidade de definir regras e limites bem como em relagao a eventuais sentimentos de culpa associados a
uma assergao de falha em relagdo ao seu papel enquanto mae ou pai. O revelado, respectivamente, por

Ep7 e EM15 clarificam estes aspectos:

«(...) acho que foi uma das coisas que nds tivemos um pouco de dificuldade, que foi continuar a educar. Acho

que deve ser uma das vertentes mais complicadas...» (EP7)

«(...) agora eu sinto-me triste por ndo poder proporcionar-lhe também aquilo que ele queria que era os pais
verem, 0s pais estarem...termos um conjunto...tudo normal...um conceito de familia normal, com um menino saudavel,
que jogasse com ele...que brincasse com ele...e depois d6i muito... (...) Mas eu n&o queria que o J. tivesse que passar
por isto...» (EM15)

A categoria N.7 (gestao emocional) esta relacionada com o facto de ser exigido aos diferentes
elementos da familia a gestao de diferentes e complexos desafios do ponto de vista emocional bem como a
aceitagao do processo em si. As 6 sub-categorias formuladas sdo disso exemplo, nomeadamente a sub-
categoria N.7.1: o lidar com uma doenga crénica e particularmente com uma doenga que ameacga a vida,
implica sempre gerir emocionalmente um certo grau de incerteza. Este facto torna-se especialmente
perturbador quando existe uma incertezal/indefinicdo quanto ao diagndstico, nao permitindo que os pais
controlem a situagdo, nomeadamente através do recurso a informacao, situagao vivenciada e descrita em
EP16:

«A questdo é que é assim: todos os exames que o R. fez...todos os exames que ele fez, ndo é, quer estudos
genéticos, quer a nivel sanguineo, eftc., etc., ndo é...ddo normais! Ressonancias, electroencefalogramas, etc., etc., dao
normais! E, para mim, se me perguntarem qual é o diagndstico eu continuo a dizer que ndo se sabe qual é o
diagnéstico...» (EP16)

A forma como vai decorrer a aceitagdo do processo de doenga pelos irmaos e pelos préprios pais
torna-se também uma tarefa que envolve diferentes factores e, tal como o verbalizado em EM5 e EM15,
pode constituir-se um processo dificil mesmo quando a doenga assume ja um caracter prolongado, ou, tal

como verbaliza EM8, mediante o confronto com nova recaida:

«(...) eu acho que o principal continua a ser ainda ndo ter aceite...de forma geral...ainda n&o ter aceite isto que

se esta a passar...» (EM5)

«Ele teve duas recaidas antes do auto-transplante e agora teve recaida apds o auto-transplante, outra vez. E

o pior de tudo é as recaidas...» (EM8)

«Exactamente...de gerir sentimentos...que eu acho que talvez se calhar seja também uma daquelas perguntas
que me fizeste que era o mais dificil...que é o gerir sentimentos... (...) Aceitar...ndo é aceita-lo a ele...que eu aceito-o a
ele...que eu aceito-o a ele... E aceitar a deficiéncia... (...) Mas, quando penso...que dizer...o mais dificil & mesmo

isto...quer dizer...é aceitar a doencga... Porqué esta doenca neste meu filho?» (EM15)

Ainda em relagéo a esta categoria (N.7), dois dos pais referem dificuldades na aceitagao da alteragao
das tarefas inerentes ao ciclo vital da familia, em que se torna dificil aceitar algo que € injusto e que vai

contra a ordem natural dos acontecimentos:

Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa — Porto 82



Parentalidade e Atengao Paliativa Pediatrica: Necessidades e Dificuldades Emocionais dos Pais e dos Irmaos da Crianga Doente

«E depois ha aqui uma coisa, quer dizer, que...que ainda nos deixa mais frustrados...é ser uma crianca... (...)
Se eu pudesse, dava...dava a vida pela minha filha! Porque eu ja vivi um bocado e ela viveu pouquinho... Assim, isso é

que me interessaval Agora, para mim...que necessidades tenho eu? Nada, mesmo!» (EP13)

Finalmente, uma referéncia para a categoria N.8 que diz respeito a acessibilidade das respostas
nos contextos da saude e da educagao: as familias sentem-se mais inseguras e desamparadas se nao
souberem a quem e como recorrer. Pelo verbalizado pelos pais, verifica-se uma demisséo de
responsabilidade dos servigos de saude e de educagdo em termos do apoio que deveria ser prestado, tal

como é sugerido em EP18:

«Procuramos...todos os que existem na vida...os hospitais ndo quiseram saber...tivemos que trabalhar tudo por
nossa conta. (...) Falar concretamente, desde que o F. comecou a ter os problemas...tanto de ajudas como de...por
nossa conta... E tudo por nossa conta: portanto nem centro de satide nem CH...ndo houve sequer uma entidade, néo
houve ninguém absolutamente que viesse a nossa casa e dissesse assim: “Faz falta a Psicologia, faz falta isto, faz falta
orienta-los...faz falta alguma coisa?” Nada! Nada! Tudo por nossa custa. Adaptamo-nos a viver a vida a nossa forma de

vida...adaptamo-nos nés préprios...» (EP18)

«Outro problema: a escola...ja esta a dar confusgo! (...) Em setembro tem que ir para a escola... (...) Em C. ja
dizem que néo tem condigbes para o pér. A DREN ja me disse que ndo abre nenhuma unidade em C. ...que eram para
abrir...tinham uns poucos...uns poucos de meninos. S6 que o meu é que tem...é que tem...esta credenciado isso...tem
atestado médico a dizer que tem perturbagdo do espectro do autismo...0s outros meninos ndo tém nada e ja ndo

querem abrirl» (EP18)

2.15 - Crengas parentais acerca da vivéncia do processo de doen¢a da crianga

Esta area tematica diz respeito as crengas que os pais podem desenvolver acerca do processo de
doenca no sentido de facilitar a aceitagao do que vivenciam. Estas crengas podem funcionar como fontes de
esperanga e, portanto, como importantes factores ao nivel do ajustamento psicolégico. Este tema foi
encontrado em apenas 4 do total dos entrevistados.

Foram definidas 5 categorias na medida em que as crengas apresentadas pelos pais entrevistados
dizem respeito a areas distintas: M6 considera constituir-se como um elemento de suporte para as outras
familias que vivenciam uma experiéncia semelhante e, o facto de lhes prestar suporte, pode facilitar

também a sua propria expressao de sentimentos e emogdes:
«As outras mées gostam que eu esteja ca quando...quando elas estdo, gostam que eu estejal» (EM6)

Para M9, o processo de doenga que a crianga vivencia € assumida como um acontecimento
inerente ao destino ao qual ndo se pode fugir, bem como um legado familiar dado que ja varios elementos
da familia vivenciaram este tipo de doenga; neste caso, acaba por ser atribuida uma causa externa ao

processo de doenga o que pode facilitar o coping emocional com a mesma:

«A C. esta doente por uma coisa normal da vida porque tem que ser, acontece porque tem que acontecer!»
(EM9)

Outro tipo de crenga foi desenvolvida por EP19: a doenga surge aqui como uma oportunidade de

crescimento dada por Deus a familia, nomeadamente por considerar que o facto de a crianga necessitar de
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cuidados até ao fim da sua vida, fara com que este filho mantenha uma proximidade relacional intensa com
0s pais:

«Mas se calhar Deus quis-nos dar algum crescimento, algo especial...acho que tem...eu interpreto assim! Acho
que Deus nos quis discriminar com algo especial... e, futuramente ele pode...pode...vai demonstrar isso! Até ver...ndo

sei...pode ter algo especial para a nossa vida, para a nossa...ndo...quem sabe, um dia, até futuramente nés precisamos

de ter um filho companheiro, nosso? Nunca se sabe!» (EP19)

2.16 — Percepgao dos pais acerca dos ganhos associados a vivéncia do processo de doenga da

crianga

Habitualmente, foca-se o impacto negativo que este tipo de processo de doenga transporta para os
pais, para a crianga doente e para os seus irmaos. Contudo, por vezes, as familias possuem a capacidade
de encontrar nesta vivéncia uma oportunidade de crescimento pessoal e de reforgo das relagdes familiares,
operando mudancgas significativas e positivas nos seus percursos de vida. Esta perspectiva positiva acerca
do processo de doencga surge em 9 dos entrevistados (42,9% do total dos entrevistados).

Foram identificadas 6 categorias, assumindo um peso significativo a categoria P.3, relacionada com
a possibilidade de o processo de doenga permitir a aquisicdo de novas aprendizagens pela familia,

nomeadamente uma nova perspectiva acerca do que é importante na experiéncia existencial:

«(...) aprendemos que a vida que néo tem valor nenhum...que o que tem valor realmente é sermos felizes e

dar o melhor. De resto, mais nada tem valor...que os bens materiais que ndo tém valor nenhum...» (EM8)

E ainda assinalado um reforgo das relagdes familiares por 3 dos entrevistados, reforco este que se
estende até a familia alargada, e que tem na sua esséncia a nogdo de dependéncia e necessidade mutua

de suporte, conforme o explicitado em EM15:

«Ha familias que se torna muito complicado...n6s conseguimos criar uma unigo...dependemos uns dos outros!
E a entreajuda, também, entre todos... A nivel familiar, as minhas irm&s, a minha parte familiar isso...é
extraordinario...as minhas irm&s...as minhas cunhadas...foram extraordinarias nisto tudo...0 apoio de familia é
importantissimo... (...) Portanto, acho que...apesar do mal que temos, da vida complicada que temos, criou-se uma
relagdo muito especial entre ele e eu! Ndo nos afastou... Ha casais que se divorciam, ndo é? N&o superam isto...»
(EM15)

De salientar ainda a categoria P.6 relacionada com o enriquecimento emocional do irmao da crianga
doente que, apesar de s6 ser verbalizada por uma das maes entrevistadas, reveste-se de um significado
interessante relacionado com a percepgdo da mae de este filho ter desenvolvido uma capacidade de

compreensao acerca do que o rodeia inesperada para a sua idade:

«Muito... uma aprendizagem incrivel...e...diz-me coisas que eu acho que ha pessoas que morrem (...) sem

aprender e aquele menino com doze anos ja tem isso (...).» (EM15)

2.17 — Expectativas dos pais para o futuro

Perspectivar o futuro pode tornar-se uma tarefa complexa quer para os pais, quer para a proépria

crianga e para os irmaos, na medida em que esta associado a incerteza quanto a progressao da doencga.
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Contudo, quando a capacidade de olhar para o futuro com expectativas positivas existe, podera estar-se
perante uma estratégia de manutengdo da esperanga, de sentimentos positivos e, portanto, com fortes
contributos para a adaptacgao psicolégica ao processo de doenga. Este tema surgiu em 16 das entrevistas

efectuadas.

Foram encontradas 10 categorias que ilustram as expectativas das familias para os seus percursos
de vida. Verifica-se um peso significativo das expectativas centradas na cura da crianga doente,
nomeadamente a esperanga da propria crianga em ultrapassar a situagdo de doenga, conforme o

verbalizado em EM5:

«O G., pronto...fala...fala muitas vezes... No outro dia disse...pergunta muitas vezes quando é que vai ficar
bom... (...) a prenda que ele pedia era que o G. ficasse bem até ao Natal. Como o G. ndo ficou bom até ao Natal ele
propds (...): “Sabes mama, eu disse ao Jesus que se ele néo ficou bom até ao Natal, que ele fique bom até a

primavera...”.» (EM5)

Relacionado com este desejo, surge a expectativa dos pais em relagdo a uma maior autonomizagao

da crianga doente (categoria Q.10):
«E o que vai ser o futuro dele ndo é? Queria que evoluisse mais e que fosse auténomo...» (EP18)

Em relagdo a categoria K.7, associada a normalizagao das rotinas da familia, assume particular

relevancia a expectativa de retoma da actividade profissional pela mae, como expresso em EM12:

«A ver se entra um bocado na normalidade, no fundo...outra vez...que possa ir trabalhar e que acabe no fundo

esta fase estranha...» (EM12)

De salientar ainda a importancia que EM5 atribui a expectativa de possibilidade de redefinicao do
seu projecto de vida, visando alterar o significado das vivéncias ao nivel profissional, pela atribuicao de
menor valor a esta area do seu projecto de vida, em detrimento da disponibilizagdo de mais tempo para

partilhar experiéncias com os filhos:

«Acho que em termos profissionais, também acho que vai mudar muita coisa assim como ira mudar na minha
vida. Absolutamente... (...) Aquele tempo que nés estavamos com o0s nossos filhos...eu agora acho que é tdo pouco!
Agora é tdo pouco que...n6s temos...n6s temos que arranjar tempo para estar com eles! (...) Eu dava aulas de educacéo
fisica e depois dava aulas de natagao. E se calhar é uma coisa que eu tenho que ponderar. Gosto muito, gosto imenso.
E valorizava-me profissionalmente. Mas a verdade é que sera que essa valorizagdo profissional é mais importante do
que a minha vida familiar? Nem que seja uma hora...uma hora a mais com os meus filhos se calhar é muito mais
importante, se calhar, do que estar a dar aulas! (...) a verdade, é que eu fui sempre uma mée galinha e sempre que
tinha o meu bocadinho era para estar com os meus filhos. Mas a verdade é que acho que ainda posso estar mais! E

fazermos mais coisas juntos...» (EM5)

A esperanga de poder garantir a maior qualidade de vida possivel a crianga doente surge como
expectativa de EM16, sendo que esta garantia passa pela disponibilidade financeira para poder adquirir
equipamentos adequados e possuir recursos adequados para prevenir a experiéncia de sofrimento pela

crianga doente, conforme o verbalizado por esta mae:

«As vezes também me apetecia ter uma...um...ir..como aqueles, como os cubanos, ndo é? Que tém o
terapeuta em casa e néo sei o qué ou como aquele Portugués...nem vale a pena ir a Cuba! O Salvador que tem tudo o

que precisa em casal Gostava de ser assim, de ter coisas...€ isso! Pronto...isso...ndo tenho! Tenho o que tenho e vou
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tendo dentro das (...) das minhas possibilidades, é... Mas era isso! (...) vou preparando, sim , tudo a nivel do futuro,
percebe? Tudo para preparar para ele ndo...néo ter artroses ou néo ter aqueles...ao nivel fisico e mental e bem estar
dele e tudo preparando sempre para que ele cresga (...) neste momento...estou a pensar mudar de casa...a ver se ha
uma... Quero arranjar...comprarmos uma casa com elevador e tudo para nos facilitar a vida, para termos melhores

condi¢bes, tanto para nés como para ele...» (EM16)

2.18 - Sugestoes dos pais para a melhoria de respostas na prestagcdao de cuidados durante o

processo de doencga da crianga

Ao contactarem de forma sistematica e prolongada com os servigcos que prestam respostas, as
familias tornam-se excelentes avaliadores da qualidade dos servigos e sdo, sobretudo, capazes de
assinalar o desajustamento das respostas face as reais necessidades de cada situagao em particular, isto &,
fornecem pistas relacionadas com a humanizagao dos servigos. Neste tipo de contexto, as familias lidam,
essencialmente, com dois tipos de respostas: respostas ao nivel da saude, devido ao processo de doenga,
€ ao nivel da educacéo, contexto privilegiado para o desenvolvimento da crianga.

Apesar de nao se constituir como uma area central no presente trabalho, considerou-se que a
experiéncia subjectiva de cada pai e mae pode contribuir para a melhoria das respostas. Assim, foram
constituidas 6 categorias, que representam sugestdes verbalizadas pelas familias acerca das necessidades
de melhoria de respostas na prestagao de cuidados durante o processo de doenga da crianga.

Estas sugestdes prendem-se, sobretudo, com a necessidade de respostas continuadas em termos
da prestagao de cuidados, asseguradas por equipas multidisciplinares. Além desta area relacionada com a
organizagao dos servigos, dois dos entrevistados sugerem a existéncia de formagao especializada para os

profissionais que trabalham em unidades pediatricas, tal como sugere EM14:

«Mas desde a Sr.? da limpeza a...ao porteiro...ao administrativo...tudo, percebe? Qualquer area é importante,
qualquer coisa (...) nestas situacbes, a gente ja esta fragilizada...acho que as vezes as pessoas também deviam ter
outro tipo de formagédo. Por exemplo, desde o porteiro ao administrativo, as pessoas que estao a frente dos servigos...eu

acho que deveria...também ai acho que é uma lacuna...devia de haver formacéo...» (EM14)

A categoria R.1 aponta ainda para a necessidade de fomentar actividades de ocupagao dos tempos
livres, direccionadas para os pais, enquanto estes acompanham a crianga no internamento, nomeadamente

actividades como jogos entre os pais e noites de cinema.

3 — Resultados da anadlise estatistica da EAS e do questionario de auto-preenchimento

A dimensdo da amostra traz um impacto significativo para a analise das correlagdes entre as
variaveis, pelo que, sobretudo os resultados referentes a correlagdes significativas, positivas ou negativas,
muito baixas podem estar relacionadas com este facto. O resumo dos resultados referentes as correlagoes
entre as variaveis, explanados abaixo, estdo resumidos no Apéndice 4.

Os resultados referentes a correlagao entre as diferentes emogdes fundamentais da EAS sugerem
que os pais que apresentam medo sdo os que tendem também a reagir com culpa e surpresa dadas as
correlagdes significativas positivas moderadas entre estas emogdes. Destaca-se ainda a correlagao positiva

alta entre o medo e a ansiedade, a colera e a tristeza. O medo e a felicidade estdo associados em
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proporgao inversa, isto €, quando os pais e maes experienciam mais medo, experienciam menos felicidade
e vice-versa, dada a correlagao significativa negativa moderada entre estas emocgoes.

Pode-se também afirmar que a vivéncia de felicidade esta moderada e negativamente associada
com a vivéncia de ansiedade, culpa e célera isto &, os pais que apresentam mais felicidade, tendem a ser
menos ansiosos e a vivenciar menos sentimentos de culpa e cdlera e 0 mesmo acontece na situagao
inversa. Ja no que diz respeito a associagao entre a felicidade e a tristeza, estas emogdes apresentam uma
correlagdo negativa alta, o que indica que variam em ordem inversa: a medida que os pais e maes sentem
mais felicidade, sentem tristeza na proporgao inversa, o mesmo se verificando no sentido oposto.

Por outro lado, os pais mais ansiosos tendem também a demonstrar mais emogdes negativas
relacionadas com a culpa, cdélera e surpresa perante a situagao que vivenciam em termos do processo de
doencga, atendendo a correlagao significativa positiva e moderada entre a ansiedade e estas trés emocgoes.
Relativamente a experiéncia de ansiedade e tristeza, verifica-se uma correlagdo positiva entre a vivéncia
destas emogdes, tendo os resultados demonstrado uma associagao alta entre as mesmas.

A experiéncia de culpa esta também positiva e altamente relacionada com a célera, enquanto que
com a tristeza, apresenta uma correlagdo positiva moderada, pelo que os pais e maes que experienciam
mais colera, experienciam também mais tristeza, verificando-se uma inter-influéncia entre a vivéncia destas
emocoes.

A surpresa e a tristeza apresentam também uma associagdo entre si, atendendo a correlagao

significativa positiva, baixa, entre estas duas variaveis.

Tabela 15: Estatistica descritiva para as diferentes dimensdes da EAS (N=35)

Medo Felicidade Ansiedade Culpa Colera  Surpresa Tristeza

M 26,866 9,897 19,983 16,063 9,114 14,569 11,694
SES 1,546 1,494 1,817 1,559 1,092 1,511 1,020
SD 9,145 8,836 10,751 9,220 6,458 8,938 6,033

Dos resultados apresentados na Tabela 15, pode-se ainda verificar que os pais, em termos da sua
reactividade emocional, assumem o medo (26,866+9,145) como a emogao mais vivenciada, enquanto que a
emocao felicidade, sendo a Unica com caracter positivo desta escala, apresenta-se como a emogao com
valores médios mais baixos (9,89718,836).

Relativamente a correlagdo entre as diferentes dimensdes do questionario, os resultados sugerem
que a mobilizacdo de estratégias pelos pais e maes em torno da espiritualidade esta associada a
mobilizacdo de estratégias ao nivel do suporte social e emocional, dada a correlagao significativa positiva
moderada entre estas duas dimensoes.

Por outro lado, a mobilizagao de estratégias orientadas para a manutengao da integridade familiar
varia em fungdo da mobilizagdo de estratégias ao nivel da integridade pessoal, dada a correlagao
significativa positiva moderada entre estas dimensdes.

Verifica-se ainda uma correlagao significativa negativa e baixa entre a emocéo felicidade, da EAS, e
a dimensao integridade familiar do questionario de auto preenchimento, isto é, a experiéncia de felicidade e
a mobilizagcado de estratégias que permitem manter a familia unida em torno do enfrentamento do processo

de doenga variam em sentido inverso. Os pais com reactividade emocional relacionada com a culpa,
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tendem a activar estratégias relacionadas com a manutengao da integridade familiar e integridade pessoal
no mesmo sentido, dada a correlagao significativa positiva baixa entre a culpa e estas duas dimensoes.
Verifica-se ainda que a experiéncia de tristeza esta significativamente associada de forma positiva e
moderada com a activagdo de estratégias que visam manter a integridade familiar. Relativamente a
associagao entre a tristeza e a mobilizagdo de estratégias relacionadas com a integridade pessoal, verifica-
se uma correlagao significativa positiva baixa (cf. Apéndice 12).

Os pais mobilizam mais estratégias ao nivel da integridade pessoal relativamente a todas as outras,
como se pode perceber pela analise dos resultados apresentados na Tabela 16, abaixo apresentada, dados

os valores médios mais elevados desta variavel.

Tabela 16: Estatistica descritiva para as dimensdes do questionario (N=33)

Suporte social Enfrentamento Integridade Integridade

Espiritualidade e emocional da doenga familiar pessoal
M 14,3143 7,5714 7,8571 11,5758 19,0286
SEM 0,52464 0,43248 0,42829 0,47679 0,72932
SD 3,10381 2,55856 2,53381 2,73896 4,31472

Continuando a andlise de dados com o objectivo de procurar responder as questdes de
investigacao, procurou-se perceber se existem diferengas estatisticamente significativas entre a mae e o pai
quanto as estratégias que implementam bem como em relagdo a reactividade emocional. Verifica-se que
pais e maes nao apresentam diferengas quanto as emogdes que experienciam face ao processo de doenga.
Contudo, verifica-se que as maes (6,722%2,321) mobilizam menos estratégias ao nivel da procura do
suporte social e emocional do que os pais (8,471%2,552). De acordo com o teste t-student, as diferengas
observadas face a activagdo deste tipo de estratégias entre as maes e os pais sdo estatisticamente
significativas (fz3)= 2,122; p=0,041).

A analise dos dados sécio-demograficos indica que uma percentagem significativa das maes
abandonaram de forma mais ou menos prolongada a actividade profissional devido ao facto de estarem a
vivenciar o processo de doenga da crianga. Foram criados dois grupos no que se refere a situagao
profissional dos pais e maes: um grupo relativo aquelas situagbes em que mantiveram a actividade
profissional e outro onde foram agrupados os pais e maes que abandonaram a actividade profissional, de
forma mais ou menos prolongada (baixas médicas, atestados e situagdes em que ficaram desempregadas
devido ao processo de doenga). Assim, procurou-se perceber se a situagdo dos pais/maes face a sua
situagao profissional tem influéncia na forma como estes reagem emocionalmente e nas estratégias que
implementam. O teste f-student demonstra que existem diferengas significativas relativamente a experiéncia
de medo (fp9462= 3,649; p=0,001), sendo que os pais e mées que mantém a actividade profissional
experienciam menos medo do que aqueles que se viram obrigados a afastar-se do seu contexto profissional
(22,760%9,620 vs 31,985%4,787), sendo que o mesmo se verifica em relacdo a ansiedade (f31)= 2,892;
p=0,007), em que a manutengao do emprego leva a experiéncia de menos ansiedade face a situagao de
auséncia do contexto laboral (16,300%10,025 vs 26,431%9,518). Pode-se ainda assumir que, apesar de nao
se verificar uma diferenga significativa entre pais e maes em relagéo a estes dois estados face a situagao
laboral no que diz respeito a utilizagdo de estratégias relacionadas com a integridade pessoal, verifica-se

uma tendéncia (f31)= 1,999; p=0,054) relacionada com a maior mobilizagdo deste tipo de estratégias pelos
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pais € maes em situagao de desemprego, atestado ou baixa médica (20,615%4,312) comparativamente com
0s que mantém o emprego (17,650%4,069). Em relagdo as restantes emogdes da EAS e dimensdes do
questionario, nao se verificam diferengas estatisticamente significativas entre pais/maes empregados e em
situagao de abandono profissional.

A capacidade para apreender e controlar informagéo acerca do processo de doenga pode estar em
parte relacionada com competéncias de base dos pais e maes a este nivel, sendo que podera ser mais facil
para pais e maes com mais escolaridade perceber e controlar a informagdo o que podera levar a
experiéncias emocionais distintas e a activagao de estratégias diferenciadas. Procurou-se entdo avaliar se o
grau de escolaridade tem influéncia na forma como os pais e mées reagem emocionalmente e nas
estratégias que mobilizam. Para tal, foram criados dois grupos: pais com escolaridade obrigatéria para a
sua idade ou inferior (o equivalente ao 1° e 2° ciclo do ensino basico) e pais com mais do que a
escolaridade obrigatéria. Os resultados da aplicagao do teste t-student para estes dois grupos apontam para
diferengas estatisticamente significativas no que diz respeito & emocgao surpresa (f33= 2,360; p=0,024): os
pais e maes com menos escolaridade apresentam mais experiéncia de surpresa do que aqueles que
possuem mais escolaridade e, a partida, mais capacidade para apreender e interpretar a informagao
(18,433%7,046 vs 11,670%9,259).

Da analise de conteudo das entrevistas, surgiram dados que parecem indicar diferencas face a
experiéncia emocional e estratégias implementadas pelos pais e pelas maes no que diz respeito ao lidar
com a doenga de caracter mais ou menos prolongado. Assim, procurou-se perceber se o periodo de tempo
que decorre desde o diagndstico tera influéncia na forma como os pais mobilizam estratégias e reagem
emocionalmente a doenga, para o que se criaram dois grupos: pais que vivenciam o processo de doenga da
crianga ha menos de 1 ano e um outro em que o tempo que decorreu desde o diagndstico até ao momento
da entrevista foi superior a 1 ano. De acordo, novamente, com o teste t-student, nao se verificam diferengas
significativas entre os dois grupos estudados. Contudo, pode-se afirmar que se verifica uma tendéncia (fz3)=
1,938; p=0,061) para que os pais e maes que vivenciam o processo de doenga ha menos de 1 ano
apresentem mais surpresa face a situagao experienciada (17,306*7,471) do que aqueles que vivenciam o
processo de doenga ha mais do que 1 ano (11,671%9,648).

Atendendo ao facto de a amostra ser constituida por pais e maes cujos filhos vivenciam varios tipos
de processo de doenga quanto ao grupo de diagnéstico, procurou-se ainda perceber se o tipo de grupo de
diagnodstico tem influéncia na forma como as figuras parentais reagem emocionalmente ao processo de
doencga e na forma como se mobilizam na implementagdo de estratégias que visam responder as suas
necessidades emocionais e ultrapassar as dificuldades. Assim, compararam-se pais e méaes cujas criangas
possuem doenga oncoldgica e aqueles cujos filhos vivenciam outro tipo de processo de doenga em termos
do seu grupo de diagnéstico (neurolégica ndao oncolégica, doenga de natureza genética e autismo). A
aplicagao do teste estatistico indica que se verificam diferengas estatisticamente significativas entre estes
dois grupos ao nivel da experiéncia de medo (t14454= 2,584; p=0,021); felicidade (f33= 2,195; p=0,035);
ansiedade (t;33)= 3,787; p=0,001); surpresa (t33= 3,581; p=0,001) e tristeza (t33= 2,448; p=0,020). Assim, os
pais e maes cujos filhos vivenciam doenga oncolégica apresentam mais reactividade ao nivel do medo
(29,952%6,086) do que os pais e maes cujos filhos vivenciam doenga com base neurolégica, genética e
autismo. Parecem também mostrar-se mais ansiosos (24,196%9,601 vs 11,908%8,041), com maiores niveis
de surpresa (17,935%8,189 vs 8,117%6,609) e mais reactivos do ponto de vista da tristeza (13,378%5,226 vs
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8,467%6,370). Ja em relagdo a emogao felicidade, e sendo a unica com conteudo positivo de toda a escala,
os pais e maes que enfrentam a doenga oncolégica do (a) seu (sua) filho (a) mostram-se menos felizes do
que os pais e maes que enfrentam os outros tipos de processo de doencga (7,652+7,960 vs 14,200%9,159).
Nao foram encontradas diferengas estatisticamente significativas quanto as estratégias que os pais € maes

implementam em fungao do tipo de processo de doenga em causa.
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Capitulo IV — Discussao dos resultados e conclusées

1 — Abordagem mista: discussao integrada dos resultados qualitativos e quantitativos

A premissa central da abordagem mista no que diz respeito a utilizagdo de instrumentos qualitativos
e quantitativos é a possibilidade de a combinagdo dos resultados obtidos fornecer uma melhor
compreensao dos fendmenos em estudo. Apesar de os dados qualitativos nao permitirem a formulagao de
teoria, nem ser esse o objectivo do presente estudo, permitem-nos retirar importantes implicagbes para a
pratica clinica e para a organizagdo dos servigos sobretudo se associados aos resultados dos dados
quantitativos alcangados.

E interessante notar que nao se verificam diferencas em termos da reactividade emocional entre os
pais € as maes, o que se podera traduzir no facto de ambos sofrerem emocionalmente da mesma forma
com o processo de doenga apesar de o verbalizado em termos das entrevistas apontar para diferengas a
este nivel. Estes resultados ndo s&o consolidados com o que grande parte dos estudos acerca das
diferengas de género, no que diz respeito a adaptagdo emocional, tém encontrado, ja que se tem assumido
que existem diferengas em relacéo a esta questado (e.g.: Grootenhuis & Last, 1997; Goldbeck, 2001). Pode-
se considerar que vao mais de encontro ao que Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps, & Klip (1998)
encontraram no seu estudo, em que pais e maes de criangas com doenga oncoldgica apresentaram niveis
de distress psicolégico semelhantes. Poderao ter influéncia questdes relacionadas com a maior dificuldade
na verbalizagdo das emogdes e exposicao das mesmas ao julgamento social, o que varios estudos tém
apontado como uma estratégia utilizada pelos pais (e.g.: Grootenhuis & Last, 1997; Yeh, 2002). O facto de
os resultados apontarem para uma maior mobilizagdo de estratégias que procuram activar recursos de
suporte social e emocional pelos pais, relativamente as maes, pode constituir-se como um indicador da
necessidade de ventilagdo das experiéncia emocionais negativas. Além destes aspectos, o facto de nao
terem sido encontradas diferengas em termos da reactividade emocional entre pai e mae podera estar
relacionado com o facto de se assistir a uma evolugao social a este nivel que permite esbater as diferencas
que tém vindo a ser encontradas em termos da literatura: a redugao do numero de filhos por casal pode
levar a que o casal funcione emocionalmente como um todo. A este respeito, convém ainda realgar o
impacto do processo de doenga para a conjugalidade: a analise das entrevistas revela que esta foi uma das
mudangas que o casal teve que enfrentar. Ao centrar a atengao parental no cuidado a crianga e na gestao
das tarefas do quotidiano, os pais revelaram que, por um lado, esta passou a ser uma dimensao da relagao
nao prioritaria mas, por outro, em algumas situagdes, verificou-se uma aproximagao entre os elementos do
casal. Esta questao remete para a importancia de resolver conflitos desta natureza, sobretudo se ja existiam
previamente, e de se englobar na avaliagido do estado emocional dos pais esta abordagem, bem como de
delinear com os pais estratégias que permitam manter um investimento na sua relagdo, nomeadamente
pela activagao da retaguarda familiar: se algum outro elemento da familia se responsabilizar pelo cuidado a
crianga por um determinado periodo de tempo e se os pais forem incentivados a confiar na competéncia
desse elemento para assumir a gestdo temporaria do cuidado, é possivel que se mantenham espacgos para
continuar a investir na relagdo conjugal, também fora do espago familiar. Alias, esta foi uma dificuldade

apontada por alguns pais: a possibilidade de confiar em terceiros no que diz respeito a prestagdo de
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cuidados: o medo de perder o controlo da situagao e de, eventualmente, ndo estar presente se, por
exemplo, a crianga entrar em situagao de crise.

De salientar também o papel preponderante que as maes ainda assumem em termos de se
constituirem como cuidadoras principais e o impacto que o processo de doenga traz para o seu percurso de
vida, nomeadamente no que diz respeito ao abandono ou afastamento temporario da sua actividade
profissional, resultados que sao corroborados pela literatura (e.g. Mastroyannopoulou et al.,, 1997;
Goldbeck, 2001). O facto de os resultados encontrados demonstrarem também que a manutengado da
actividade profissional podera traduzir-se na experiéncia de menos medo e menos ansiedade face ao
processo de doenga, poderemos considerar que estes dois factores (afastamento da actividade profissional
e experiéncia de maior medo e ansiedade associado) podem predizer que as maes que estdo afastadas do
seu contexto profissional poderao sentir mais dificuldades emocionais na gestdo do medo e da ansiedade,
havendo mais risco de desenvolvimento de perturbagdes emocionais a este nivel. O facto de se verificar
uma tendéncia para a procura de activagao de estratégias que visam manter a integridade pessoal face a
situagao de afastamento da actividade profissional, quer pelos pais, quer pelas maes, podera indicar que se
verifica, por um lado, uma dificuldade emocional em gerir este afastamento, e, por outro, uma necessidade
emocional de manter a integridade perante uma area de vida que deixou de existir com o surgimento do
processo de doencga, através da manutencado de sentimentos positivos e de esperanca. Além disso, e tal
como é sugerido pela analise das entrevistas quanto as estratégias utilizadas pelos pais no sentido de se
adaptarem ao processo de doenga, verifica-se que manter a atengao na area profissional podera constituir-
se como um escape, 0 que vai de encontro aos resultados do estudo de Murphy, Flowers, McNamara, &
Young-Saleme (2008). Desta forma, pode-se assumir que o abandono da actividade profissional potencia a
experiéncia de sentimentos e emogdes mais negativas, originando maior propensado para a vivéncia de
dificuldades emocionais, tal como é também sugerido por Lewis e Prescott (2006). E também considerado
que, se por um lado a méae nao tem esta possibilidade de escape em grande parte das situagbes, ao manter
um papel de protecgéo face a crianga doente, torna-se mais presente em termos do acompanhamento o
que pode facilitar a adaptagdo emocional ao processo de doenca. A este respeito, salienta-se novamente
que, ao estar mais presente, tem também possibilidade de um maior acesso a informagdo médica, ao
acompanhamento por parte da equipa e de partilhar experiéncias com outros pais, factores que se
relacionam com o suporte social, o que foi apontado como factor facilitador em termos da adaptacédo ao
processo de doenga. Note-se que, em algumas familias, cuja organizagao das dindmicas exigiu que ambos
0s pais se mantivessem a trabalhar ou, entdo, que um acompanhasse a crianga nos seus internamentos e
tratamentos e que outro mantivesse o foco na sua actividade profissional, houve necessidade de incluir
outros elementos no nucleo familiar, nomeadamente para acompanhamento dos irméos da crianga doente.
Este factor revela-se de uma importancia extrema em termos de avaliagdo das necessidades e dificuldades
emocionais parentais na medida em que podem estar subjacentes factores como a capacidade para
mobilizar recursos; a atribuigdo de significado a novos papéis parentais e o afastamento relacional entre os
restantes elementos da fratria e os pais.

O facto de nao se verificarem diferengas quanto a reactividade emocional dos pais € maes em
fungao do tempo de convivéncia com o processo de doenga pode apontar para a existéncia de reactividade
emocional semelhante ao longo de todas as etapas do processo de doencga, ainda que esta possa variar

temporariamente de acordo com situagbes mais complexas vivenciadas pelos pais, pela criangca e pela
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restante familia, tal como é revelado pela andlise de contelido das entrevistas. Estes resultados vao de
encontro aos alcangados por Grootenhuis & Last (1997). A tendéncia encontrada para a experiéncia de
maior surpresa pelos pais e maes em processos de doenga que decorrem ha menos de um ano podera
decorrer ainda do impacto associado a revelagdo do diagndstico e inicio da adaptagdo as mudangas
provocadas pelo processo de doenga, dado que a surpresa € uma das emogdes mais presentes na altura
do diagndstico e fase inicial de doenga, o que também é reforgado pelas verbalizagbes dos pais e das maes
que apontam no sentido da vivéncia de sentimentos de choque relacionados com a transmissdo do
diagndstico.

O impacto e mediatizagdo social associado ao diagndstico de cancro pediatrico podera ter uma
influéncia significativa em termos do impacto emocional parental: ao cancro, associa-se a ideia de morte, de
sofrimento e de alteragdes profundas ao nivel fisico da crianga provocadas pelo tratamento, tal como sugere
Blanco, Antequera & Aires (2002). De facto, os resultados encontrados apontam para uma maior
reactividade emocional negativa associada ao diagndstico de doenga oncoldgica e maior reactividade
emocional positiva associada aos restantes grupos de diagndstico, sendo que uma explicagao possivel
podera ter que ver com esta questao de esteredtipo social. Além deste aspecto, ao facto de os processos
de doenga de outros grupos de diagndstico serem mais prolongados, pode-se associar a capacidade de a
familia ja se ter adaptado de forma mais continua as alteragbes impostas pela doenga e da ja se ter
conseguido reorganizar.

Relativamente aos factores que facilitam a adaptagado ao processo de doenga, convém discutir a
atitude da crianga entendida como combativa pelos pais: podera colocar-se a dlvida se esta € uma
estratégia utilizada pela crianga no sentido de proteger os pais ou, no caso das criangas ainda no periodo
do pensamento magico, ao nao valorizar a presenga dos sintomas considerar que, assim, a doenga nao
progride. Naturalmente que, este tipo de conclusdo s6 poderia assumir contornos mais claros se
devidamente fundamentada e, portanto, exigiria um estudo especifico mais aprofundado. Contudo, se for
atendida a perspectiva desenvolvimental, poder-se-a considerar esta discussao importante. De salientar
ainda que uma das areas que afecta as dinamicas familiares e que assume forte impacto para o bem-estar
da crianga doente e, consequentemente, para o ajustamento emocional dos pais, trata-se da manutengao
da ligagcédo da criangca a escola. A este nivel, foram utilizadas estratégias como a videoconferéncia ou a
deslocagao do professor a casa, o que remete para a importancia de as diferentes entidades e servigos
intervirem conjuntamente e apostarem em estratégias que permitam atribuir algum sentimento de
normalidade as rotinas da crianga e da familia.

O controlo de informagdo acerca do processo de doenga e a necessidade de adequar a
comunicagdo as necessidades parentais, sobretudo informagdo acerca do diagndstico, progndstico e
tratamentos revela-se também como indispensavel. Alguns estudos (e.g.: Meyer et al., 2006) tém revelado
que um défice de informacéao esta associado a maior reactividade emocional negativa € a maior dificuldade
de adaptagcdo emocional parental. Os resultados encontrados demonstram que os pais € maes com mais
escolaridade e, portanto, presume-se, com maior acesso e possibilidade de controlo de informagao,
apresentam niveis de surpresa mais baixos. Por um lado, o facto de controlarem mais informagao pode
revelar menos surpresa, quer com o diagnéstico, ao estar consciente, a partida, dos tipos de tratamento
disponiveis e prognésticos associados, quer com o proprio prognéstico, na medida em que poderéao aceder

e apreender mais informacgado. Estes resultados apontam para o facto de niveis mais elevados de

Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa — Porto 93



Parentalidade e Atengao Paliativa Pediatrica: Necessidades e Dificuldades Emocionais dos Pais e dos Irmaos da Crianga Doente

escolaridade constituirem-se como factor protector em relagdo a experiéncia de emogdes negativas. Note-
se que os pais atribuem um valor significativo a partilha de informagao a varios niveis: com a equipa de
saude, entre o casal, com os filhos e também com a rede social.

A felicidade é a emogdo com valores médios mais baixos no que diz respeito aos pais que
participaram neste estudo, e que varia em razio contraria a emogdes como a ansiedade, a culpa, a tristeza
e a colera pelo que, se focarmos a intervengao no ambito do bem-estar psicoldgico, deverdo ser
diagnosticadas precocemente este tipo de emogdes negativas, dado comprometerem a vivéncia de estados
emocionais positivos. Um numero significativo de pais mantém sentimentos de esperanga durante o
processo de doenca o que se torna fundamental para a manutengao de emocgdes positivas e para a
mobilizagc&o dos restantes elementos da familia em torno de sentimentos positivos.

As estratégias relacionadas com a espiritualidade surgem relacionadas com a mobilizagado de
estratégias que fomentam o suporte social e emocional. O primeiro grupo de estratégias fundamenta-se na
atribuicdo de significado a experiéncia e no reenquadramento dos valores individuais. Assim, os resultados
parecem sugerir que a procura do sentido da vida e da experiéncia de doenga faz mais sentido numa logica
de partilha com os outros, em que o eu ganha sentido na relagdo com os outros e num novo significado que
passa a ser atribuido as experiéncias de vida a partir do momento em que enfrentaram o processo de
doencga. Além disso, procurar o sentido da doenga e enquadra-la no processo existencial podera permitir
aos pais tomar novas opgdes de vida e novas formas de estar consigo préprio e com os outros. Alias, os
pais sugeriram que passaram a descatastrofizar o enfrentamento de situagdes que, até ao momento em que
surgiu a doenga, constituiam-se como uma situagao problematica e que reequacionaram os seus projectos
de vida, passando a atribuir uma valorizagdo diferente, mais positiva, as experiéncias que, precisamente,
envolvem a partilha e o estar com os outros. Pode-se ainda considerar que o facto de os pais expressarem
sentimentos de revolta associados ao surgimento da doencga pode ter também uma base espiritual na
medida em que a crianga associa-se a inocéncia e indulgéncia e que, portanto, ndo devem ser sujeitas a
tanto sofrimento. Note-se ainda o namero significativo de pais que implementam estratégias relacionadas
com a espiritualidade o que, em termos de implicagao para a pratica profissional, revela a necessidade de
integrar as questbes relacionadas com os valores espirituais, religiosos e culturais na avaliagdo e
intervengao com a familia. No entanto, outros estudos seriam também necessarios para aprofundar esta
questéo.

A manutengao de crengas aparece também como uma das necessidades verbalizadas pelos pais,
na medida em que o modo como se percepciona cognitivamente a experiéncia da doenga influencia o seu
comportamento perante a mesma, o que vai de encontro ao sugerido por Taylor (1983). O mesmo acontece
com as expectativas para o futuro, o que revela que os pais necessitam de manter sentimentos de
esperanga realista e optimismo e que, apesar de um pensamento centrado no dia-a-dia e nas necessidades
de prestagao de cuidados e de gestdo das rotinas familiares, sociais e profissionais, projectam o futuro, o
que se traduz numa importante implicagao para a pratica. Os profissionais podem ter um papel importante
neste planeamento realista a curto, médio e longo prazo sem que haja um prejuizo para o bem estar
emocional dos pais. Os pais e maes percepcionam ainda ganhos associados a vivéncia deste tipo de
processo de doenga, nomeadamente o reforco das relagbes familiares e da relagdo conjugal. Estes

resultados vao de encontro aos descritos por Sloper (1996) e Wheeler (2001).
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Se atendermos a que as dindmicas familiares sao entendidas, no presente estudo, como preditoras
do ajustamento parental a doenga da crianga, o impacto da doenga para os outros sub-sistemas familiares,
nomeadamente, para a fratria da crianga, podera assumir também um forte impacto ao nivel das
necessidades e dificuldades emocionais parentais. A este respeito, os resultados sugerem ainda que os
irmaos da crianga doente parecem ficar a margem dos cuidados que sao prestados a familia, mantendo-se
o enfoque dos cuidados apenas nas necessidades da crianga doente. Esta questdo pode ter um efeito
duplo: por um lado, nos irmaos da crianga, ao nivel de um agravamento da percepgao de isolamento e de
desamparo e por outro lado, em relagédo aos pais, o desenvolvimento de um sentimento de néo estarem a
ser capazes de cumprir a sua missao de pais, na medida em que prestam uma atengao diferenciada aos
filhos, o que pode decorrer numa dificuldade em manter o exercicio da parentalidade de forma ajustada, o
que também parece ser influenciado pelos diferentes papéis que passam a assumir durante o processo de
doenca. Estes resultados vao de encontro ao que é sugerido pela literatura (Hynson, 2006). Este aspecto
carece de ser tido em atengado pelas equipas de saude dada a implicagdo que traz para o equilibrio do
sistema familiar: incluir os irmaos nos planos de cuidados torna-se, assim, fundamental para permitir que se
sintam como fazendo também parte do processo. Nao poderemos esquecer que os irmaos desenvolvem
entre si relagdes afectivas significativas: por vezes, partilham o quarto, partilham o transporte para a escola,
praticam actividades de lazer juntos e tantas outras situagdes de cumplicidade. A perda da crianga doente
como capaz de manter estas rotinas e a perda das rotinas em si pode traduzir-se num efeito avassalador
para os irmaos, de forma que as equipas devem potenciar a manutengdo de momentos de partilha familiar,
procurando manter alguns desses momentos ainda que adaptados a actual situagao.

Os resultados encontrados neste estudo vao de encontro também ao que tem vindo a ser descrito
na literatura no que diz respeito a necessidade de um reforgo das respostas dos servigos de saude no apoio
continuo que deveria ser prestado as familias, onde 0s recursos existentes parecem escassos e
inadequados (e.g.: Steele, 2002; EAPC, 2007). O facto de os pais e as criangas terem, muitas vezes, varias
equipas que prestam cuidados, em varias instituicdes e contextos, ndo contribui para a existéncia de um
unico profissional ou equipa de referéncia, o que invalida a possibilidade de ser criada uma relagéo segura e
de confianga entre a familia e os profissionais, pelo que nao sera de estranhar o sentimento de desamparo
e de falta de acompanhamento verbalizado pelos pais neste estudo, o que, por sua vez, se traduz em
necessidades emocionais nao atendidas e numa gestao de dificuldades emocionais acrescidas, bem como
na manutencdo de sentimentos de hipervigilancia, potencialmente traduzidos em ansiedade, sofrimento e

angustia, o que vai de encontro aos resultados encontrados por Heller & Solomon (2005).

2 — Conclusoes (questoes de investigagao)

Este estudo revelou que os pais apesar de estarem mais distantes do contexto de
acompanhamento diario da crianga doente e de serem as méaes que assumem a responsabilidade por este
papel, experienciam de igual forma o sofrimento e apresentam reactividade emocional semelhante, pelo que
se torna fundamental valorizar as necessidades e dificuldades emocionais dos pais. Ora, se por motivos
profissionais, ou devido a factores culturais, isto é, por, tradicionalmente, ainda se verificar que a mae
assume mais o papel de acompanhar diariamente o (a) filho (a) doente ao hospital ou aos tratamentos, os

pais estao mais afastados do contexto onde é prestado apoio, e onde é habitualmente facultada a consulta
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psicoldgica, e também atendendo as préprias sugestdes deixadas pelas familias em termos da organizagao
dos servigos podera ser importante as equipas direccionarem, por exemplo, a prestagao de cuidados mais
para o domicilio. Se parece claro que sédo as equipas que devem moldar-se as necessidades dos pais € da
familia, nomeadamente pela aposta numa intervengéo preventiva, valorizando o que a familia mantém de
funcional (o trabalho, as dinamicas familiares, por exemplo), entdo, deve ser pensado e flexibilizado o
horario de funcionamento dos servigos, indo de encontro aos horarios que a familia consegue manter sem
desestabilizar outras areas de vida diaria. Se a manuteng¢do da actividade profissional, como mostram os
resultados, esta associada a melhor funcionamento emocional, entdo, cabe aos Servigos e as equipas,
juntamente com os pais, definir estratégias que reforcem esta possibilidade. Além deste aspecto, se a maior
parte das decisbes tomadas durante o acompanhamento a familia sdo tomadas com base em interacgbes
intermitentes com as mesmas e distantes do contexto da familia sem, portanto, se ter em linha de conta
aquelas que sao as dindmicas, 0s recursos, as estratégias, as necessidades e as dificuldades dos pais, da
crianga doente e dos seus irmaos, no seu meio natural de vida, a probabilidade de a equipa falhar do ponto
de vista da atengao integral que deve prestar a familia, é elevado.

A constelagao de reacgdes emocionais em torno do medo (o sentir-se irritado, ansioso, preocupado,
enervado), ao revelar-se como substancialmente mais elevada do que as restantes emocgdes, devera
também merecer a atengao dos profissionais, o mais precocemente possivel, do ponto de vista do
acompanhamento que é prestado a familia, salientando-se o turbilhdo de emogdes e sentimentos
verbalizados pelos pais, pelo que a manutencéo de sentimentos positivos e de esperanga protege as figuras
parentais de emogodes negativas.

Revelam-se necessidades ao nivel da melhoria das respostas dos Servigos em termos de
continuidade do apoio e de disponibilidade por parte das equipas de saude. As figuras parentais sugerem
ainda a necessidade de sentirem suporte intra e extra-familiar bem como de encontrarem um sentido para a
experiéncia que vivenciam. As questdes relacionadas com a informagdo e com a comunicagdo assumem
também um papel central no que diz respeito a superar as suas dificuldades.

Salienta-se também que, em relagdo ao envolvimento dos irmaos da crianga doente na prestagao
de cuidados, alguns dos pais participantes implementam estratégias no sentido de cumprir esta tarefa e,
inclusivamente, acabam por se constituir como um importante recurso para a adaptagdo emocional dos
pais. Contudo, salienta-se a percepgao dos pais em relagdo aos sentimentos que estes vivenciam, tratando-
se de uma experiéncia globalmente negativa, em termos emocionais, bem como o facto de os pais
considerarem que houve um impacto negativo para a fratria em termos da manutengao das dinamicas
familiares e proximidade pais-filhos, ocorrendo, por vezes, um afastamento nesta relagdo. Estes aspectos,
vém reforgar a necessidade de os Servigos dirigirem mais atengao a estas questdes, apostando na inclusao
dos irmé&os nos planos de prestagao de cuidados, discutindo com as familias estratégias que permitam, por
um lado, manter coesas as relagdes pais-filhos, contribuindo para a maior adaptagdo emocional dos pais ao
processo de doengca e as alteragbes impostas no papel parental e, por outro lado, prevenindo a
manifestacdo de reacgdes emocionais negativas pelos irmaos, tais como medo, sofrimento e desamparo.

Este estudo revela também a necessidade de serem desenvolvidos mais estudos acerca da
diferenciagao das necessidades e dificuldades emocionais dos pais atendendo ao tipo de doenga que o(a)
filho(a) vivencia. Se a doenga oncoldgica pediatrica tem merecido uma atengado consideravel nos ultimos

anos, muito falta ainda perceber em termos do impacto emocional que as outras doengas que necessitam
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de atengao paliativa acarretam para as figuras parentais. O facto de a doenga oncolégica que exige atengao
paliativa estar associada maior reactividade emocional negativa em relagdo aos outros tipos de doenga
pode também conduzir-nos a reflexdo de ser ainda necessario repensar a forma como a doenga é

percepcionada e o impacto que o meio social pode ter a este respeito.

3 - Sintese conclusiva e consideragées finais

Os resultados encontrados neste estudo, permitem reforgar a necessidade de tornar mais efectiva e
premente a necessidade de ser prestado suporte aos pais no tocante a gestdo dos seus sentimentos e
emogdes no enfrentamento do processo de doenga do seu filho ou da sua filha. Permitiu-me ainda perceber
quais sao as dificuldades concretas que estes pais encontram ao nivel emocional, mediante os recursos
que localmente sao disponibilizados, o que me permitira, em termos profissionais, rever estratégias de
intervengao. Além disso, creio que nos temos que questionar sobre o que é de facto “suporte”, pois o termo
parece amplamente utilizado mas pouco claro, na minha opinido. Enquanto que suporte emocional, todos os
elementos da equipa o podem e devem prestar, intervir com a familia do ponto de vista psicolégico deve
estar reservado aos psicélogos e aqueles profissionais que, de facto, tém a formagao especifica nesta
matéria. Dai a necessidade de avaliar concretamente as necessidades e dificuldades emocionais dos pais
que parecem centrar-se também, e de acordo com os resultados do presente estudo, em torno dos
sentimentos nao atendidos em termos do acompanhamento prestado pelos servigcos de saude aos pais,
bem como do impacto das mudangas provocadas pelo processo de doencga para a familia no seu todo.
Assim, seria importante, na minha perspectiva, no futuro, perceber também quais as dificuldades e
necessidades emocionais concretas dos irmaos da crianga doente ja que parecem ser, em muitas
situagdes, deixados a parte no acompanhamento e intervengao direccionados para a familia.

Atendendo a realidade com que me defronto no quotidiano profissional, as intervengdes que
possibilitem maior apoio emocional dos pais, da crianga doente e dos seus irmaos, tornam-se
absolutamente fundamentais, nomeadamente o counseling familiar, a psicoterapia com os irméaos e com a
crianga doente, numa intervengao direccionada para os contextos de vida diaria da familia, integrando
nomeadamente, o contexto escolar, que pode assumir uma importancia primordial em questdes como a
adesao ao tratamento e a adaptagcado dos diferentes elementos da familia ao processo de doenga. Como
profissional da area comunitaria, a escassez ou auséncia dos profissionais de saude no domicilio e na
comunidade onde as familias se inserem compromete seriamente o potencial apoio prestado dado que o
lado menos visivel das familias, nomeadamente os elementos que nao surgem no contexto institucional
podem, assim, nunca ter uma oportunidade de acesso a apoio e suporte emocional, o que é bastante
frequente no caso dos irmaos ou do outro elemento do casal que ndo o cuidador: como poderemos
perceber as dificuldades e necessidades concretas sem uma percepgao do seu contexto real de vida? Uma
palavra também para a necessidade de repensar a familia em termos das respostas de saude: se no
presente trabalho foi entendida a familia na sua visdo mais tradicional, exige-se o repensar de respostas
orientadas para as familias monoparentais e para as familias reconstruidas. Torna-se também importante
desenvolver mais estudos acerca do impacto deste tipo de processos de doenga para a fratria da crianga

doente na medida em que o seu ajustamento psicoloégico a doenga do (a) irmao/irma ira influenciar
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significativamente o ajustamento emocional dos pais ao proprio processo de doenga e a forma como
avaliam o seu papel enquanto pais.

Uma consideragao ainda para as questdes da bioética: atendendo ao direito de todas as criangas e
familias deverem ter acesso a uma equipa multidisciplinar e a uma atengao holistica do ponto de vista da
prestacdo de CPP, nomeadamente no domicilio, estaremos actualmente a seguir no caminho correcto do
ponto de vista assistencial? Ora, esta questdo parece, actualmente, sofrer um paradoxo: por um lado
formulam-se, cada vez mais, directrizes neste sentido mas, por outro, as familias parecem reclamar cada
vez mais suporte. Estara o SNS a ausentar-se de prestar cuidados considerados adequados as criangas?
Serdo as necessidades das familias a este nivel cada vez maiores? Estaremos a cumprir a missao
enquanto profissionais de saude? Que factores concorrem para esta dicotomia? Assim, torna-se
fundamental repensar politicas que permitam preservar a relagado entre parentalidade, emprego e respostas
de saude, dado que, para a maioria das familias que participaram no estudo, nao foi possivel preservar a
relagdo parentalidade/emprego nem a relagao parentalidade/adequacgéo das respostas de saude, tendo-se
verificado um sentimento de “vida dividida”, isto é, enquanto que uma das figuras parentais assume o papel
de proteccéao e cuidado pela crianga doente, a outra assume o controlo relativamente as restantes questdes
relacionadas com a procura da normalidade das dindmicas familiares. Outra das questdes que devemos
procurar responder passa por perceber onde morrem as criangas actualmente: em casa? No hospital? Que
percepgao tém as familias acerca da disponibilidade dos profissionais para discutir estas questoes?

O facto de o caminho percorrido nesta area ser ainda tdo curto na nossa realidade deixa todas
estas questbes em aberto e, pensar na organizagado de respostas de saude para atender a estas situagbes
implicara explorar todos estes factores. Contudo, parece ter ficado subjacente a ideia de, nos processos de
doenca paliativa pediatrica mais prolongados, os pais e maes, apesar da falta se suporte por parte das
equipas e dos servigos percepcionada, sdo os que apresentam mais emogdes positivas, o que nos indica
que as familias foram capazes de se adaptar, de se reorganizar e que, portanto, detém, em si proprias, um
potencial extraordinario de adaptagdo emocional a doenga que os seus filhos vivenciam que deveria ser
equacionado nesta organizagao das respostas.

Este estudo parece também sugerir que o desenvolvimento de instrumentos que avaliem as
necessidades e dificuldades emocionais dos pais orientado para o tipo de grupo de diagndstico especifico e
de medidas ajustadas a esses grupos de diagndstico possa facultar o acesso a informagao mais sensivel
quando administrados conjuntamente: o facto de se ter aplicado um instrumento que avalia a reactividade
emocional, um outro que avalia estratégias especificas associadas a doenga paliativa pediatrica e
aprofundamento da sua analise através dos contributos das entrevistas permitiu perceber de forma mais
clara e aprofundada as experiéncias subjectivas dos pais associadas as suas necessidades e dificuldades
emocionais.

Por tanto, apesar de os resultados do presente estudo ndo poderem ser generalizados pois dizem
respeito a realidade concreta deste nimero reduzido de familias, o mesmo permitiu apensar conhecimento
acerca das areas que podem constituir-se como fundamentais, quer do ponto de vista da intervengao
clinica, quer do ponto de vista da organizagdo dos servigos no sentido de atender as necessidades e
facilitar a transposigao das dificuldades emocionais dos pais e poder-se, portanto, contribuir para um maior
bem-estar psicolégico da familia durante e apds o processo de doenga da crianga, e permitindo identificar

areas que necessitam de mais estudos futuros.
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APENDICES



APENDICE 1

Declaragao para designagao do “elo de ligagao”



“Elo de ligacao”

Este estudo sera realizado por uma profissional que nao pertence a esta Instituicdo. Assim,
e na necessidade de acautelar a confidencialidade dos dados relativos aos participantes no
mesmo, propde-se que seja estabelecida a figura do “Elo de ligagao” que correspondera ao
profissional de saude que aceita assumir a responsabilidade de fazer a ligagao dos participantes a
investigadora.

O “Elo de ligagao” deve assim ser um profissional da equipa de saude que presta cuidados
a crianca e sua familia, nomeadamente o seu médico, enfermeiro ou psicdlogo conhecedor pois,
pela ineréncia das suas fungdes assistenciais, dos dados pessoais do doente que acompanha.

Ao “Elo de ligagao” competira efectuar um contacto prévio com o doente. Neste contacto, o

profissional de saude tera como tarefa primordial informar o doente:
1. Do interesse da investigadora em contacta-lo, para o convidar a participar no estudo
2. Dos direitos que Ihe pertencem para, livremente, aceitar ou recusar este contacto da
investigadora, sem que dessa decisao decorra qualquer prejuizo para a assisténcia a
que tem direito
3. De que sera, enquanto “Elo de ligagao”, o garante do respeito pela confidencialidade
de todos os seus dados que, constantes do processo clinico, nada tenham a ver com o

estudo em causa

S6 depois desta anuéncia do doente é que sera possivel a investigadora aceder a
entrevista com a crianga e/ou sua familia e, agora, iniciar toda a dindmica inerente ao processo

qgue conduzira a um eventual consentimento dos mesmos para participar no estudo.



DECLARACAQO

Identificagao da Investigadora Principal:

Sandra Portela Alves

Instituic@o a que pertence a Investigadora Principal:

Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portuguesa — Porto

Titulo do Projecto de Investigagao:

“Parentalidade e atencdo paliativa pedidatrica: necessidades e dificuldades emocionais dos
pais € dos irmdos da crianca doente”

Servigco onde se pretende realizar o Projecto de Investigagao:

Servico de Pediatria

O profissional de saude (“elo de ligacdo"” pertencente ao servico onde serd redlizada a

investigacdo) que fard a ligacdo do investigador com as criancas, seus processos ou familiares é

, 0 qual, ao assinar este documento, declara ter

conhecimento das funcdes inerentes a figura de “ELO DE LIGACAQ”, aceitando assim assumir este

papel.

Data: / /20

Profissional do Servigo

Investigadora Principal




APENDICE 2

Declaragao de consentimento informado



DECLARACAQO DE CONSENTIMENTO

Considerando a “Declaragédo de Helsinquia” da Associagdo Médica Mundial

(Helsinquia 1964; Téquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996 e Edimburgo 2000)

Designacdo do Estudo:

“Parentalidade e atencdo paliativa pedidtrica: necessidades e dificuldades

emocionais dos pais e dos irmdos da crianca doente”

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

, compreendi a explicacdo que me
foi fornecida acerca da investigacdo que se tenciona realizar, bem como do estudo em
que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei
necessarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaracdo de
Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objectivos, os
meétodos, os beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além
disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha
participacdo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo na
assisténcia que é prestada ao meu filho/a minha filha, a mim préprio(a) e ad minha familia.
Por isso, consinto que me seja aplicado o método e o inquérito proposto pela

investigadora.

Data: / /200__

Assinatura do participante:

A Investigadora responsdvel:

Nome: Sandra Portela Alves

Assinatura:



APENDICE 3

Guiao da entrevista semi-estruturada



Mestrado em Cuidados Paliativos
Instituto de Ciéncias da Saude — UCP, Porto

Entrevista semi-estruturada

Guido

Figura parental entrevistada

Profissdo/Escolaridade
(Mae)

Profissao/Escolaridade (Pai)

Diagndstico

Data do diagnéstico

Idade da crianga doente

Numero de irmaos e idades

Cuidador principal

® (Gostaria que me falasse do percurso que tém feito desde o diagndstico da doenga do (a) (home da
crianca) até ao momento.

®* O que tem sido mais dificil para si ao longo deste processo?

* Que necessidades tem sentido, ao nivel emocional?

* Do que sente mais falta?

® Sente que ganharam alguma coisa com a doenga do (a) (home da crianca)? (O qué?)

®* O que perderam com a doenga do (a) (home da criancga) ?

®* Como fizeram, em termos familiares, para se reorganizar, desde que surgiu a doenga?

* Que dificuldades tém encontrado, enquanto familia, perante a doenca do (a) (nome da crianca)?

®* Em termos do casal, que mudancgas enfrentaram? (Que dificuldades?)

* Quanto aos irmaos do (a) (home da crianca): como pensa que tém lidado com esta situacdo em

termos emocionais?

o O que sabem acerca da doenca do (a) (nome da crianca)?

* E o(a) (nome da crianca): como pensa que tem lidado com a doenga?

®* O que esperam para o futuro?



APENDICE 4

Escala de Avaliagcao das Emog¢oes (Carlson et al., 1989; Moura-Ramos, 2006)



© ® N o O K~ W N

12

13.
14,
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24. Feliz

. Surpreendido(a)

. Receoso(a)

. Irritado(a)

. Culpado(a)

. Triste

. Contente

. Sobressaltado(a)
10.
11.

RS

EAS - ESCALA DE AVALIACAO DE EMOGCOES

Carlson et al., 1989; Versdo Portuguesa: Moura-Ramos, A. Aratjo & M.C. Canavarro, 2005

Para cada palavra que encontra na lista seguinte, coloque um trago ( | ) ao longo da linha correspondente, no local
que lhe parecer mais adequado para representar como se sente no momento actual.
Por exemplo, alguém que se sentisse razoavelmlente surpreendido, assinalaria desta forma:

|
Alguém que se sentisse extremamente surpreendido, assinalaria, por exemplo, desta forma:
|
|

O menos O mais
possivel Possivel

. Descontente

Ansioso(a)

Espantado(a)

Rejeitado(a)

. Zangado(a)

Envergonhado(a)

Preocupado(a)

Perturbado

Alegre

Assustado(a)

Espantado(a)/perplexo(a)

Aborrecido(a)

Contrariado(a)

Humilhado(a)

Nervoso(a)

Desesperado(a)




APENDICE 5

Sub-escalas e itens da Escala de Avaliagao das Emogdes



Sub-escalas e itens da EAS

Sub-escala Itens correspondentes

Medo Iltem 4 — Irritado
Iltem 6 — Ansioso
Iltem 14 — Preocupado

ltem 22 — Nervoso

Felicidade Iltem 8 — Contente
Item 16 — Alegre
ltem 24 — Feliz

Ansiedade Iltem 9 — Sobressaltado
Iltem 15 — Perturbado
Iltem 17 — Assustado

Iltem 23 — Desesperado

Culpa Item 2 - Receoso
Iltem 5 — Culpado
Item 11 — Rejeitado
Item 20 — Contrariado
Item 21 - Humilhado

Coélera Item 12 — Zangado
Iltem 13 — Envergonhado

Iltem 19 — Aborrecido

Surpresa Iltem 1 — Surpreendido
Item 10 — Espantado

Iltem 18 — Perplexo

Tristeza Iltem 3 — Descontente

ltem 7 — Triste




APENDICE 6

Documento enviado aos peritos relativo ao questionario de auto-preenchimento



FAGA CORRESPONDER A CADA UM DOS ITENS/ESTRATEGIAS APRESENTADOS NA TABELA ABAIXO A DIMENSAO ONDE,
NA SUA PERSPECTIVA, DEVE SER AGRUPADO

Dimensdes:
1. Enfrentamento da doenga
2. Integridade familiar
3. Integridade pessoal
4. Suporte social e emocional
5

Espiritualidade

ITENS/ESTRATEGIAS DIMENSAO

Procuro informagéo detalhada acerca da doenga do meu filho/da minha filha

Tento compreender de forma detalhada a situagao clinica do meu filho/da minha filha

Passo a maior parte do tempo no hospital, a acompanhar o meu filho/a minha filha

IAfasto do pensamento o problema de saude do meu filho/da minha filha

Relno com a familia

IAcredito que poderia fazer mais pelo meu filho/pela minha filha

Respondo as necessidades da familia

Respondo as necessidades conjugais

Deixo os problemas do dia-a-dia por resolver

Consumo alcool, drogas e/ou medicacéo para me sentir melhor

Deixei de realizar actividades que me d&o prazer (por exemplo, passatempos)

A minha actividade profissional passou a ser o meu foco de atengéo

\Vivo um dia de cada vez

Nego que o meu filho/a minha filha est4 doente

)Aceito que nada posso fazer para alterar a situagao

Ja perdi a esperanga

Mantenho o optimismo

Peco ajuda

Partilho os problemas com alguém que me é préximo

Partilho experiéncias com os pais de outras criangas que sofrem de uma doenga
parecida com a do meu filho/da minha filha

Procuro encobrir os meus medos, tensdes e emogdes

Isolo-me dos outros

Rezo

Procuro o sentido da vida

Foco-me na procura do sentido da doenga

Realizo praticas espirituais (por exemplo, meditacdo, relaxamento)

Grata pela colaboragao!



APENDICE 7

Questionario de auto-preenchimento (versao final)



Questionario

Com este questionario pretende-se perceber as estratégias que utiliza para lidar com as emog¢des causadas pela vivéncia da situagdo de doencga do seu filho/da sua filha.

As respostas sao anonimas e confidenciais sendo que podera desistir, a qualquer momento, do seu preenchimento. Agradecemos a colaboragao e disponibilidade.

Para cada estratégia apresentada, procure identificar com um X a frequéncia com que a utiliza para lidar de forma mais eficaz com as emog¢des que tem vindo a vivenciar

desde que foi diagnosticada a doenga do seu filho/da sua filha

Frequéncia

Estratégias Sempre Muitas vezes | Algumas vezes | Poucas vezes Nunca

1 Procuro informagéao detalhada acerca da doenga do meu filho/da minha filha

2 Reuno com a familia

3 | Consumo alcool, drogas e/ou medicagao para me sentir melhor

4 | Mantenho o optimismo

5 | Pecgo ajuda

6 Rezo

7 | Tento compreender de forma detalhada a situagao clinica do meu filho/da minha
filha

8 | Acredito que poderia fazer mais pelo meu filho/pela minha filha

9 | Deixei de realizar actividades que me dao prazer (por exemplo, passatempos)

(continua na pagina seguinte)



Sempre

Muitas vezes

Algumas vezes

Poucas vezes

Nunca

10 | Nego que o meu filho/a minha filha esta doente

11 | Partilho os problemas com alguém que me é proximo

12 | Procuro o sentido da vida

13 | Respondo as necessidades da familia

14 | A minha actividade profissional passou a ser o meu foco de atengao

15 | Ja perdi a esperanga

16 | Partilho experiéncias com os pais de outras criangas que sofrem de uma doenga
parecida com a do meu filho/da minha filha

17 | Foco-me na procura do sentido da doenca

18 | Afasto do pensamento o problema de saude do meu filho/da minha filha

19 | Ignoro as necessidades conjugais

20 | Vivo um dia de cada vez

21 | Procuro encobrir os meus medos, tensdes e emogdes

22 | Realizo praticas espirituais (por exemplo, meditagao, relaxamento)

23 | Deixo os problemas do dia-a-dia por resolver

24 | Aceito que nada posso fazer para alterar a situagao

25

Isolo-me dos outros




APENDICE 8

Dimensodes e itens do questionario de auto-preenchimento



Dimensoes e itens do Questionario de auto-preenchimento

Dimensodes

Itens correspondentes

Espiritualidade

Item 6 — “Rezo”

Item 12 — “Procuro o sentido da vida”

Iltem 17 — Foco-me na procura do sentido da doenga”

Item 22 — “Realizo praticas espirituais (por exemplo, meditagéo, relaxamento)

Iltem 20 — “Vivo um dia de cada vez”

Suporte social

Item 5 — “Peco ajuda”

@ emocional Item 11 — “Partilho os problemas com alguém que me é préximo”
Iltem 16 — “Partilho experiéncias com os pais de outras criangas que sofrem de uma
doenga parecida com a do meu filho /da minha filha”
Enfrentamento Item 1 — “Procuro informacgé&o detalhada acerca da doenca do meu filho/da minha filha”
da doenca Iltem 7 — “Tento compreender de forma detalhada a situagéo clinica do meu filho/da minha
filha”
Iltem 8 — “Acredito que poderia fazer mais pelo meu filho/pela minha filha”
Iltem 10 — “Nego que o meu filho/a minha filha esta doente”
Integridade Item 2 — “Reuno com a familia”
famliliar Item 9 — “Deixei de realizar actividades que me d&o prazer (por exemplo, passatempos)”
Iltem 13 — “Respondo as necessidades da familia”
Iltem 19 — “Ignoro as necessidades conjugais”
Item 23 — Deixo os problemas do dia-a-dia por resolver”
Integridade Item 3 — “Consumo &lcool, drogas e/ou medicacdo para me sentir melhor”
pessoal

Iltem 4 — “Mantenho o optimismo”

Iltem 14 — “A minha actividade profissional passou a ser o meu foco de ateng¢ao”
Iltem 15 — “Ja perdi a esperanga”

Iltem 18 — “Afasto do pensamento o problema de saude do meu filho/da minha filha”
Iltem 21 — “Procuro encobrir os meus medos, tensdes e emogdes”

Iltem 24 — “Aceito que nada posso fazer para alterar a situagéo”

Iltem 25 — “Isolo-me dos outros”




APENDICE 9

Grau de Assimetria e Curtose da Escala de Avaliagao das Emoc¢oes



Grau de assimetria e coeficiente de achatamento da EAS

Medo Felicidade Ansiedade Culpa Coélera  Surpresa Tristeza
Assimetria -1,062 0,875 0,016 0,573 0,914 -0,014 -0,373
Erro-padrao assimetria 0,398 0,398 0,398 0,398 0,398 0,398 0,398
Grau de assimetria -2,668 2,198 0,040 1,440 2,297 -0,035 -0,937
Curtose 0,924 -0,196 -0,787  -0,302 1,690 -1,451 -1,156
Erro-padrao curtose 0,778 0,778 0,778 0,778 0,778 0,778 0,778
Grau de curtose 1,188 0,252 1,012 -0,388 1,955 -1,865 -1,486




APENDICE 10

Sinopse das dreas tematicas, categorias e sub-categorias



Sinopse da area tematica A: Significado atribuido pela familia as experiéncias de vida perante a

vivéncia do processo de doenga da crianga

A Significados Ocorréncia Freq.
A.1 | Maior valorizagéo das rotinas da familia antes do processo de doenga EM5, EM8 2
A.2 | Clarificagéo do conceito de retaguarda familiar EM6 1
A.3 | Maior valorizagéo da vivéncia de sentimentos positivos EMS8, EM15 2
A.4 | Vivéncia de situagdes problematicas EP13 1
A.5 | Novo valor atribuido a experiéncia existencial M15, M19 2
A.6 | Situagdes de conflito vivenciadas pelo irmao da crianga doente no grupo de | M15 1

pares




Sinopse da area tematica B - Sentimentos vivenciados pelos pais durante o processo de doenga da

crianga
B Sentimentos vivenciados pelos pais Ocorréncia Freq.
B1 Esperanga EM1, EM5, EP7, EM9, 7
EP10, EP19, EM19
B2 Incerteza EM1, EM2, EM3, EM4, 8
EM5, EM16, EP19, EM19
B3 Cansago EM2, EP10, EM12, EP13, 6
EM14, EM15
B4 Preocupagéao
B4.1 Impacto do processo de doenga para os diferentes elementos da | EM1, EM16, EM19 3
familia
B4.2 Futuro da crianga doente EM16, EP18, EP19 3
B5 Sofrimento EM2, EM3, EM6, EP7, 11
EM9, EM12, EP13, EM14,
EM15, EM16, EM19
B6 Medo
B6.1 Perder o papel de Mae EM2 1
B6.2 Contrair doenca EM2 1
B6.3 Impacto do processo de doenga para o irmdo da crianca doente EM15 1
B6.4 Futuro EM16 1
B6.5 Morte da crianga doente Emg EP13, EM14, 4
B6.6 Perder o papel central na gestdo do processo de doenca EM14, EM16 2
B6.7 Sobrecarregar terceiros com a prestacdo de cuidados a crianga | EM16 1
doente
B6.8 | Vivenciar novo processo de parentalidade EM16, EP16 2
B7 Desamparo EM2, EP7, EM14, EP18, 5
EP19
B8 Dever cumprido EP13, EM17 2
B9 Choque EM2, EM3, EM4, EP7, 6
EM12, EM17
B10 | Confuséo EM6, EM9 2
B11 | Desesperanga E'\PA143 EMS5, EP7, EMS, 5
B12 | Tristeza EM4, EM8, EP10, EM15, 5
EM16
B13 | Inseguranca EMS5, EP13,EM14, EM17 4
B14 | Revolta EM2, EM5, EM9, EM12, 10
EP13, EM14, EM15,
EM16, EP16, EM19
B15 | Saudade EM5 1
B16 | Impoténcia EM5, EM12, EP13, EP16, 5
EM19
B17 | Ansiedade EM9, EM16 2
B18 | Cdlera EM9, EM12 2
B19 | Frustracdo EM12 1
B20 | Resignagéo EM6, EM12, EM17 3
B21 | Culpa EP18 1




Sinopse da area tematica C - Percep¢ao dos pais acerca dos sentimentos vivenciados pelos irmaos
da crian¢a doente durante o processo de doenga

C Sentimentos vivenciados pelos irmdos da crianga doente Ocorréncia Freq.
C1 | Medo EM2, EM9, EM15 3
C2 | Sofrimento EM2, EM3, EM9, EM12, 5

EM19

C3 | Preocupacao EM2 1
C4 | Tristeza EM9 1
C5 | Saudade EM6 1
C6 | Desamparo EMS8, EM13 2
C7 | Revolta EMS8, EM16 2
C8 | Ciume EM12, EP18 2
C9 | Desalento EP18 1




Sinopse da area tematica D - Percepc¢ao dos pais acerca dos sentimentos vivenciados pela crianga

doente durante o processo de doenga

D Sentimentos vivenciados pela crianga doente Ocorréncia Freq.
D1 Tristeza EM2, EM4, EP13 3
D2 Irritabilidade EM4, EP18 2
D3 Esperanca EM4 1
D4 Ansiedade EM4, EM5 2
D5 Revolta EMS5, EP7 2
D6 Resignagéo EM5 1
D7 Optimismo EM5 1
D8 Saudade EM5 1
D9 Cansaco EM5, EM6, EM8, EP13 4
D10 Seguranca EP10 1
D11 Medo EMS8, EM12 2
D12 Sofrimento EM2, EP13, EM14 3




Sinopse da area tematica E - Mudangas ocorridas no seio familiar durante o processo de doenga da

crianca
E Mudancgas Ocorréncia | Freq.
E.A Abandono da actividade profissional
E.1.1 Mae EM1, EM2, EM5, EM6, EM9, 9
EM12, EM14, EM17, EM19
E.1.2 Pai EP13, EP18 2
E.1.3 Pais EMS8 1
E.2 | Alteragdes emocionais da crianga doente EM1 1
E.3 | Alteragbes no papel parental
E.3.1 Redefinigcdo de regras e limites com os filhos EM1, EP13, EP18 3
E.3.2 Maior aproximacao entre o pai e a crianga doente EM12, EP13 2
E.3.3 Atribuicdo de uma atencao diferenciada pelo pai aos filhos EM12, EP16, EP19, EM19 4
E.3.4 Auséncia parental junto dos irm&os da crianga doente EM2, EM3, EM5, EMS6, EP7, 10
EMS8, EM9, EM13, EM14,
EM15
E.3.5 Redefinigdo das competéncias parentais EM2, EM5, EM6, EM9, 8
EP10, EM12, EM14, EM15
E.3.6 Fortalecimento da relagdo entre a mae e a crianga doente EM6, EM12, EM15 3
E.3.7 Enfraguecimento da relagdo entre o pai e a crianga doente EM6, EM17 2
E.4 | Alteragbes da conjugalidade
E.41 Reforgo da relagdo conjugal EM2, EM3, EM12, EM15 4
E.4.2 Afastamento na relagao conjugal EM4, EM5, EM6, EP7, EMS, 10
EM9, EP10, EP13, EM14,
EM17
E.4.3 Actividade sexual alterada EM6, EM9 2
E.5 | Entrada de novos elementos para o nucleo familiar EM2, EM6, EM15 3
E.6 | Rotinas familiares focadas na prestagéo de cuidados EM2, EM3, EM5, EM6, EP7, 15
EMS8, EM9, EP10, EM12,
EP13, EM14, EM15, EM17,
EP18, EM19
E.7 | Maior unido familiar EM3, EM4, EM19 3
E.8 Auséncia de projectos futuros E'\PA153 EM6, EM8, EM12, 5
E.9 Intensificacdo de contactos com pais a vivenciar processos de doenga | EM6 1
semelhantes pela Mae
E.10 | Sobrecarga de fungdes exercidas pela mae EM9, EM12, EM16 3
E.11 | Alteragdo de residéncia do nucleo familiar
E.11.1 | Auséncia temporaria para garantir maior proximidade casa- | EP10 1
hospital
E.11.2 | Habitagdo com caracteristicas adaptadas as limitagbes da | EM14 1
crianga doente
E.11.3 | Maior proximidade da familia alargada EM14 1
E.12 | Descentracdo das necessidades individuais dos pais EM9, EM12, EP13, EM15 4
E.13 | Alteragbes emocionais do irm&o da crianga doente
E.13.1 | Instabilidade emocional EM15, EM19 2
E.13.2 | Menor empenho nas tarefas escolares EM6, EM8 2




Sinopse da area tematica F - Percepcao dos pais acerca das alteragdoes das rotinas da crianga
doente durante a vivéncia do processo de doenga
F Rotinas da crianga doente Ocorréncia Freq.

F.1 | Auséncia da escola EM1, EM2, EM5, EP7, 6
EP10, EP13

F.2 | Aulas por videoconferéncia EM4 1

F.3 | Presenca de um professor em casa EMS6, EP7 2

F.4 | Abandono da pratica de actividades de ocupacdo de tempos livres EM1, EM5 2

F.5 | Afastamento das tarefas desenvolvimentais habituais para a sua faixa etaria EM1, EM5, EP7, EMS, 5
EP13




Sinopse da area tematica G - Necessidades emocionais dos pais no lidar com o processo de doeng¢a

da crianga
G Necessidades emocionais dos Pais Ocorréncia Freq.
G.1 Promover sentimentos positivos na crianga doente EM2, EP13 2
G.2 Suporte socio-familiar
G.2.1 | Apoio mutuo entre o casal EM6, EM9, EM15 3
G.2.2 | Rede de suporte EM6, EM14 2
G2.3 | Equipa de Saude EP7, EM14, EM16, EM19 4
G.3 | Abstrair do processo de doenca EM6 1
G.4 Partilhar vivéncias com os irmaos da crianga doente EM6, EM9, EP13 3
G.5 | Controlar informagéo acerca do processo de doenga EP7, EM9, EM14, EP16, 6
EM19, EP19
G.6 Ventilar emogdes e sentimentos EM12, EP13, EM15 3
G.7 Realizar actividades de ocupagdo de tempos livres durante os | EM9 1
internamentos
G.8 Manter individualidade EM12 1
G.9 Discutir decisdes em fim de vida EM14 1
G.10 | Encontrar o significado do processo de doenga EI\P/|115>, EP16, EM16, 4
G.11 | Experienciar processo de parentalidade com um filho sem doenca EM16 1
G.12 | Garantir o acesso aos cuidados adequados a crianga doente desde o | EM16, EP19 2
nascimento
G.13 | Manter a fé no poder de Deus EP19 1




Sinopse da area tematica H - Percepgao dos pais acerca das necessidades emocionais dos filhos no
lidar com o processo de doencga da crianga

H Necessidades emocionais dos filhos Ocorréncia Freq.
H.1 | Afecto EP13 1
H.2 | Manter rotinas diarias EP19 1
H.3 | Informagao EM4 1




Sinopse da area tematica | - Percepgao do casal acerca das suas diferengas no lidar com o processo

de doencga da crianga

[ Diferengas no casal | Ocorréncia | Freq.
1.1 Experiéncia emocional semelhante
1.1.1 Sofrimento mutuo EM2, EM5, EM13, EP16 4
I.1.2 | Acompanhamento da crianca EP7, EM13 2
1.2 Experiéncia emocional diferente
1.2.1 Dificuldade do Pai em expressar sentimentos e emocodes EMS, EM14, EM15 3
I.2.2 | Facilidade da Mae em expressar sentimentos e emocgdes EM%EWS, EP18, 4
1.2.3 | Dificuldade do Pai em responder as necessidades da crianga doente | EM1, EM15, EM17, 4
em episddios de crise EM19
I.2.4 | Facilidade da Mae em encontrar respostas face as necessidades da | EM16, EP16, EP18, 4
crianga doente EM19
1.2.5 | Dificuldade do Pai em aceitar o processo de doenca Em,SEMZ EM6, EM9, 5
1.2.6 | Mae mais presente no acompanhamento da crianga doente EM1, EM6, EM12, 6
EM14, EM15, EM17




Sinopse da area tematica J - Papel da mae durante o processo de doenga da crianga

J Papel da mae Ocorréncia | Freq.
J.1 | Gestao de diferentes papéis
J.1.1 | Protecg¢ado EM1, EM6, EM12, EM14 4
J.1.2 | Promocéo de actividades de lazer EM1 1
J.2 | Prestacao de cuidados especificos de saude EM14, EM16 2




Sinopse da area tematica K - Estratégias utilizadas pela familia no lidar com o processo de doenga
da crianga
K Estratégias Ocorréncia Freq.
KA1 Pensamento centrado no dia-a-dia EM1, EM5, EM8, EM12, 7
EP13, EM16, EP19
K.2 Procura da normalidade diaria EM3, EM4, EM6, EP7, 8
EM9, EM16, EP18, EM19
K.3 Realizagao de actividades de ocupacao dos tempos livres
K.3.1 Pelos irmaos da crianga doente EM2 1
K.3.2 Pela crianga doente EP10 1
K.3.3 Pelos pais EM6, EM9 2
K.4 Desvio do foco da atengao parental do processo de doenga
K.4.1 Foco na actividade profissional EM6, EM15 2
K.4.2 Prestar apoio a outras familias EM6 1
K.5 Activagao de recursos soécio-familiares
K.5.1 Suporte intra-familiar EM3, EM5, EM9, EP10, 9
EP13, EM15, EM16,
EM19, EP19
K.5.2 Suporte da rede social EM6 1
K.5.3 Suporte da equipa de saude EM%EMM, EM15, 4
K.6 Recurso a informacéo EM1, EM3, EM4, EP7, 6
EP18, EM14
K.7 Procura de terapias ocultas EM9 1
K.8 Praticas espirituais
K.8.1 Ter fé no poder de Deus EM5, EM9, EP19 3
K.8.2 Rezar EM4, EM5, EM9 3
K.8.3 Procura do sentido da doenca EM5, EM15, EP16, 6
EP18, EP19, EM19
K.8.4 Procura de terapias alternativas EP7, EM9 2
K.9 Fuga comunicacional
K.9.1 Evitamento EM4, EM5, EM6, EM9, 6
EM14, EM15
K.9.2 Metaforismo EM1, EM12, EM16 3
K.9.3 Mensagens/desenhos/simbolos EP13, EP18 2
K.10 | Partilha de informagédo entre os elementos da familia EM4, EM6, EP7, EMO, 6
EP10, EM16
K.11 | Coping emocional
K.11.1 Chorar EM5, EM14, EM19 3
K.11.2 Conversar com um elemento da familia alargada EM14, EM15 2
K.11.3 Transferéncia de sentimentos negativos para a irma da crianga | EM14 1
doente
K.11.4 Manutencéo de sentimentos positivos EM1, EM2, EM4, EM5, 12
EM6, EP7, EM9, EP10,
EP13, EM14, EM16,
EM19
K.11.5 Gestao do impacto social das limitagdes impostas a crianga pelo | EM19 1
processo de doenga
K.11.6 Evitamento EM1, EM9, EM15 3
K.12 | Atencgao parental centrada na crianga doente EM6, EP7, EM8, EM9, 8
EP10, EP13, EP18,
EM19
K.13 | Fortalecimento da relacéo pais-filhos EM3, EP7, EM15 3
K.14 | Enfrentamento da doenca EM9, EM14, EM16, 6
EP16, EM17, EP19
K.15 | Descatastrofizagdo dos problemas da familia EM4, EM9, EM12, EM15, 6
EM16, EM19
K.16 | Evitamento de técnicas médicas invasivas EM14 1




Sinopse da area tematica L - Factores que interferem na adaptagao emocional parental ao processo

de doencga da crianga

L Factores que interferem na adaptacdo emocional Ocorréncia | Freq.
L.1 | Factores facilitadores
L.1.1 Existéncia de irmaos muito novos EM1 1
L.1.2 Acompanhamento da crianga doente EM1, EM9 2
L.1.3 Disponibilidade da equipa de saude EW’GEM‘L EM14, EP10, 5
L.1.4 Suporte familiar EM3, EM5, EM6, EP7, 9
EM9, EP10, EM14,
EM15, EM16
L.1.5 Suporte social EM4, EM6, EP7, EMO, 5
EP10
L.1.6 Apoio dos irmdos da crianca doente EM4, EM14, EM16 3
L1.7 Atitude da crianga doente EMS5, EP7, EM9, EP10, 9
EM12, EP13, EM14,
EM17, EP19
L.1.8 Realizacdo de actividades de ocupacdo dos tempos livres pela | EM6, EP13 2
familia
L.1.9 Manutencdo de sentimentos adaptativos EMS6, EP7 2
L.1.10 Surgimento de doenga oncoldgica ao mesmo tempo na mae e na | EM9 1
filha
L.1.11 Condigdes arquitectdnicas do Hospital EM9 1
L.1.12 Estabilidade laboral do pai EP10 1
L.1.13 Existéncia de um elemento do casal menos desgastado pelo | EM12 1
processo de doenga
L.1.14 Relagéo de suporte entre os elementos do casal EM1, EM14, EM15, 6
EM16, EM17, EM19
L.1.15 Manutencdo da actividade profissional da mae como estratégia | EM15 1
promotora do seu bem-estar
L.1.16 Nascimento da irma da crianga doente durante a vivéncia do | EM16 1
processo de doenga
L.1.17 Capacidade econdémica da familia EM19, EP19 2
L.1.18 Profissdo da mae relacionada com a area da saude permitiu | EM19 1
melhor acesso a informagéo acerca do processo de doenga
L.2 | Factores perturbadores
L.2.1 Impossibilidade de os progenitores deixarem de trabalhar EP7 1
L.2.2 Falta de suporte da equipa de saude EP7, EM14, EM15, 5
EM16, EM19
L.2.3 Nao aceitacdo do processo de doencga da criancga pelo pai EM9 1
L.24 Incerteza quanto ao futuro EM14, EM15 2
L.2.5 | Vulnerabilidade emocional da familia EM14 1
L.2.6 | Auséncia de respostas do Estado EM16, EP18 2
L.2.7 | Auséncia de retaguarda familiar alargada EM19 1
L.2.8 Integracdo social de criancas portadoras de deficiéncia EM19, EP19 2
L.2.9 Divércio do tio materno EM6 1
L.2.10 | Lutos EM6 1
L.2.11 | Desemprego do pai EM9 1
L.2.12 | Internamentos EM4, EM6, EP7 3
L.2.13 | Colocacao de cateteres EMS 1
L.2.14 | As recaidas EM6, EM8 2
L.2.15 | Falta de informagdo/comunicagéo EM2, EM9, EM19 3
L.2.16 | Descontrolo de sintomas EM9, EP13, EM16 3
L.2.17 | Iminéncia da morte da crianga doente EP13 1




Sinopse da area tematica M - Informacgao transmitida aos filhos acerca do processo de doenc¢a da

crianga
M Informacgao transmitida aos filhos | Ocorréncia | Freq.
M.1 | Transmisséo gradual de informac&o acerca do processo de doenca
M.1.1 Irm&os da crianga doente EM3, EM5, EM6, EM9, 9
EM12, EM15, EM16,
EM17, EM19
M.1.2 Crianga doente EM1, EM4, EP7, EP10 4
M.2 | Incapacidade de apreenséo de informacgéo acerca do processo de doenca EM1, EP7, EM12 3
M.3 | Desconhecimento do significado do processo de doenga EM1, EM3, EM6 3




Sinopse da area tematica N - Dificuldades vivenciadas pelos pais durante o processo de doenga da

crianca
N Dificuldades Ocorréncia | Freq.
N.1 | Exercicio da parentalidade
N.1.1 | Definicdo de regras e limites pelos pais EM4, EP7 2
N.1.2 | Assercédo de falha no desempenho do papel de pais EP13,EM15 2
N.2 | Adaptacdo as mudangas das dindmicas familiares impostas pelo processo de doenga
N.2.1 | Gestdo do tempo EM3, EM6, EP7, EMO, 9
EM12, EM14, EM15,
EM16, EM17
N.2.2 | Gestdo das necessidades de protecgéo EM3, EM5, EM12, EM14, 10
EM15, EP16, EM16,
EM17, EP18, EM19
N.2.4 | Gestdo da pressao social EM9 1
N.2.5 | Gestdo de novos papéis e dinamicas intra-familiares EM2, EM9, EM12, EM14 4
N.2.6 | Gestdo do orcamento familiar EM6, EM9, EM14, EP18 4
N.3 | Comunicagéo intra-familiar
N.3.1 | Entre os Pais e os irmdos da crianca doente EM2, EM5, EM6 3
N.3.2 | Revelagdo de mas noticias a crianga doente EM4 1
N.3.3 | Adequacédo da informagado as necessidades da crianga doente EM1, EM3, EM4 3
N.3.4 | Compreenséo do funcionamento emocional da crianca doente EM2 1
N.3.5 | Revelagdo do processo de doencga aos familiares EM6, EM19 2
N.3.6 | Manutencdo de uma comunicacdo assertiva entre o casal EM9, EM15 2
N.4 | Comunicagéo extra-familiar
N.4.1 | Comunicagdo entre a familia e a equipa de saude EI\P/I?1’9EM16’ EP16, EP18, 5
N.5 | Adaptacgdo aos internamentos e tratamentos da crianga doente
N.5.1 | Gestdo da agressividade e continuidade dos tratamentos EI\P/I?{GEMQ’ EP10, EM14, 5
N.5.2 | Distancia entre a casa de familia e o Hospital EM2 1
N.5.3 | Utilizacdo de roupas desconfortaveis durante o isolamento EM3 1
N.5.4 | Manter padrdes de sono ajustados EM3, EM9, EP13 3
N.6 | Gestdo emocional
N.6.1 | Incerteza do diagnédstico EP16, EM19 2
N.6.2 | Aceitagdo do processo de doenga pelos irmaos EM%EMM, EM17, EP18, 5
N.6.3 | Aceitagdo do processo de doencga pelos pais EM2, EM4, EM5, EM6, 15
EP7, EM8, EM9, EP10,
EM12, EP13, EM14,
EM15, EP16, EM17,
EM19
N.6.4 | Aceitacdo da alteracdo do ciclo vital da familia EM2, EP13 2
N.6.5 | Confronto com processos de doenca de outras criangas no mesmo | EM4, EP7, EM9 3
contexto institucional
N.6.6 | Lidar com a incerteza quanto ao futuro EM14, EP19, EM19 3
N.7 | Acessibilidade das respostas
N.7.1 | Salde EP18, EM19 2
N.7.2 | Educacgdo EP18 1




Sinopse da area tematica O - Crengas parentais acerca da vivéncia do processo de doenga da

crianga
o Crengas Ocorréncia Freq.
0.1 | Mae elemento de suporte para outras familias M6 1
0.2 | Legado familiar M9 1
0.3 | Destino M9 1
0.4 | Oportunidade de aprendizagem para os profissionais de saude M19 1
0.5 | O processo de doenga é uma dadiva de Deus a familia P19 1




Sinopse da area tematica P - Percepgao dos pais acerca dos ganhos associados a vivéncia do

processo de doencga da crianga

P Ganhos Ocorréncia Freq.
P.1 | Reforgo das relagbes familiares EMS, EM15, EM19 3
P.2 | Enriguecimento espiritual dos pais EM®6, EP19 2
P.3 | Novas aprendizagens EI\P/I?{QEM& EM9, EM15, 5
P.4 | Aprofundamento do interesse da Mae pela area da salde EM14 1
P.5 | Aumento da qualidade de vida da familia EM14 1
P.6 | Enriqguecimento emocional do irmdo da crianga doente EM15 1




Sinopse da area tematica Q — Expectativas dos pais para o futuro

Q Expectativas Ocorréncia Freq.
Q.1 Cura da crianca doente EM1, EM2, EM4, EMS, 9
EM6, EP7, EM8, EM9,
EP10
Q.2 Formacg&o académica da crianga doente na area da saude EM4, EM9 2
Q.3 Reequilibrio da relagéo conjugal EP7 1
Q.4 Redefinigdo do projecto de vida da méae EMS 1
Q.5 Manutencéo da ligagdo da mée ao IPO EM6 1
Q.6 Realizacdo de voluntariado pela mae EM6, EM14 2
Q.7 Normalizag&o das rotinas da familia
Q.7.1 | Retoma da actividade profissional pela m&e EMS, EM12, EM17 3
Q.7.2 | Retoma das actividades de lazer EMS, EP7 2
Q.8 Reestruturacdo emocional dos elementos da familia EM12, EM16 2
Q.9 Garantir qualidade de vida a crianga doente EM16 1
Q.10 | Autonomizagéo da crianga doente EI\P/I1197, EP18, EM19, 4




Sinopse da area tematica R - Sugestoes dos pais para a melhoria de respostas na prestagao de

cuidados durante o processo de doencga da crianga

R Sugestodes Ocorréncia Freq.

R.1 | Fomentar actividades de ocupagéo dos tempos livres dos pais aquando dos EM9 1
internamentos da crianga doente

R.2 | Existéncia de apoio psicoldgico para as familias EM14 1

R.3 | Formagédo especializada para os profissionais que trabalham em unidades | EM14, EM19 2
pediatricas

R.4 | Servicos de proximidade especializados na area da deficiéncia profunda EM16 1

R.5 | Cuidados continuados a familia EM16, EM19 2

R.6 | Atencgéo diferenciada do Jardim-de-infancia a crianga doente EP19 1




APENDICE 11

Sinopse das unidades de andlise por area tematica



Sinopse da area tematica A - Significado atribuido pela familia as experiéncias de vida perante a vivéncia do processo de doenga da crianga

A Unidades de analise

A1 - «E agora eu recordo essa rotina com tanta saudade... E, portanto, penso muitas vezes porque é que nés nos queixavamos daquela rotina (...).» (EM5)
- «A vida...assim, como vou explicar... Familia — por vezes n6s pensavamos que tinhamos trabalho, tinhamos as coisas e os dias passavam e, muitas vezes, nem
pensavamos em certas coisas...» (EM8)

A.2 | - «Quando eu cheguei ca, falavam-me em retaguarda e eu ndo percebia muito bem o que é que era uma retaguarda. Mas se ha pessoa que tem uma retaguarda
espectacular, sou eu!» (EM6)

A.3 | - «(...) que o que tem valor realmente é sermos felizes e dar o melhor (...).» (EM8)
- «(...) tenho uma aprendizagem de vida enorme...minha, do pai, do irmao e de toda a familia...uma aprendizagem de valorizar o que é importante na vida. Aprendemos
isso.» (EM15)

A.4 | - «Aqueles...antigamente...quer dizer, antigamente é antes (...) da doenga...e isso deve acontecer com toda a gente... Os problemas sao coisas minimas! As pessoas
nao fazem ideia o que é um problema! S6 quando tém realmente um problema...€ que véem a dimensao do que € um problema!» (EP13)

A.5 | - «E eu disse na reportagem: fago um luto em vida do P.... Fago dois lutos: de um filho saudavel que néao tive e de um filho que eu vou perder...» (EM15)
- «E minha avd respondeu-me uma coisa que foi linda...n&o...é...ela assim: “Porqué? Mas vocé deveria dizer gracas a Deus que foi contigo...ele além de ser um
privilegiado de ter uma mée que faz de tudo por ele, tu também és privilegiada por teres um filho como ele, ndo é...de poder fazer alguma coisa por alguém e tem que
ver de outra maneira”... E ela fez-me ver de outra maneira, sem sombra de duvida! Que eu era especial porque posso dar oportunidade a uma crianga de...de...de
evoluir e porque eu apoio...» (EM19)

A6 | - «E...o ndo banalizar... A ndo discutir...a ndo discutir por causa de... Ele diz-me assim: “Discutem as vezes os meus colegas...discutem por causa de um brinquedo...
Mae, olha, vé 1a!”. Como quem...se isso fosse importante!» (EM15)




Sinopse da area tematica B - Sentimentos vivenciados pelos pais durante o processo de doencga da crianga

B Sentimentos vivenciados pelos pais
B1 - «Agora, € mais esperanca (...).» (EM1)
- «(...) e isso da-nos um conforto e uma for¢ga muito, muito, muito grande...» (EM5)
- «Claro, claro...claro que sim! Eu sei perfeitamente que o caso da minha filha é bastante complexo, que é dificil...mas eu acredito que ela vai conseguir vencer...que ela
é V. eV.tem que vencer! (...) Esta a tentar ultrapassar e vai ultrapassar isto com a forga de toda a familia, do pai, da mée, do irmao!» (EP7)
- «E agora fez uma ressonancia na outra quimioterapia, antes de comecar esta 42...e ja ha sinais de reducéo do tumor... E bom sinal!» (EM9)
- «E eu, prontos...também superei bem isso, também virei...e prontos! E o tempo também ira curar essas feridas, ndo €7 (...) Com uma grande esperancga de a parte final
ser o melhor possivel...s6 nessa base! Sempre nessa base!» (EP10)
- «Vejo mais com optimismo: eu acredito que ele possa vir a ser perto...bem perto do normal! Esse sentimento ninguém pode-me tirar...» (EP19)
- «(...) e falou: “Realmente, pela experiéncia que eu tenho alguma coisa neurolégica ndo estd bem...mas vamos tratar disso!” E eu falei: “Gragas a Deus alguém
conseguiu ver o que eu estava vendo!” Depois fizemos uma série de exames...» (EM19)
B2 - «(...) porque nédo sei quando é que o tratamento vai acabar, ndo é?» (EM1)
- «A gente ouve aqui tantas historias e a gente fica preocupada.» (EM2)
- «(...) e tento sempre fazer tudo...hoje! Porque amanha néo sei se estou...» (EM3)
- «Esta-se sempre a contar mas depois néo se sabe o que ira acontecer, ndo €?» (EM4)
- «(...) ‘Isto é uma fase...isto vai passar’ (...). Mas depois penso: “E se ndo voltar ao normal...se as coisas ndo correm bem?”.» (EM5)
- «Mas por outro lado também nao quero pensar muito porque eu ndo sei o tempo que o R. vai durar...porque nestes casos € mesmo assim! O R. hoje pode estar
bem...amanhé pode-lhe dar uma coisa e acaba num...n&o é...pronto...falecer ou...ou... Nao sei, ndo é?» (EM16)
- «Também tao pouco sabem-me dizer o que é que eu posso fazer...» (EP19)
- «Nao, o G. tem uma sindrome...daqui por diante, como & uma sindrome rara vamos ter que ir acompanhando...pouco a pouco...estudando pouco a pouco. E uma
caixinha de surpresa...€!» (EM19)
B3 - «Sim...e eu estou muito cansada...estou aqui ha muitos dias. (...) Mas eu estou muito cansada disto... hoje ndo foi mesmo um bom dia... (...) Ha dias que a gente néo
consegue falar com ninguém.» (EM2)
- «Eu sinto-me um bocado cansado...sinto-me um bocado cansado.» (P10)
- «(...) € uma coisa...€ muito cansativo...» (EM12)
- «Isto...eu, neste momento, estou cansado, estou cansado...» (P13)
- «(...) ja é tao desgastante tomar conta deles, ndo é...que quando é uma crianga com este tipo de patologias, 14 esta, a gente, por muito que...e eu falo por mim, por
muito que eu...por muito que eu queira ter vontade, por muito que eu queira estar bem disposta, por muito que eu queira ndo estar cansada de tudo, € humanamente
impossivel...» (M14)
- «(...) pronto, também ¢é o fim do ano...estou muito cansada...» (EM15)
B4
B4.1 - «No inicio, estava um bocado receosa com o que poderia acontecer.» (EM1)
- «E assim, tento ver...tento dizer & M., prontos...é assim... E normal mas por outro lado também n&o tento...nd0 quero... Tento explicar-lhe que ela néo vai ser
responsavel por ele, ndo é? Ou ser ela a... Ou estar ela no meu lugar... (...) Eu por acaso essa é uma das coisas que me preocupa € a M. porque até ja me
perguntaram se ela ja ndo tinha tido acompanhamento psicolégico... Mas, é assim... Eu acho que ela reage de uma maneira normal porque a M. sempre
conheceu o irméao como €&, ndo é?» (EM16)
- «E a minha preocupacao era esta porque...além de me preocupar com isso preocupei-me com o Pai...como é que ia ser a reacgéo do pai...» (EM19)
B4.2 - «Mas preocupa-me, preocupa-me o futuro...porque é assim: preocupa—me porque eu sei que nao ha condi¢des para...isto falando em lares ou...ou familia
perto...» (EM16)
- «(...) s6 me preocupa quando formos embora o que & que vai ser dele, ndo é?» (EP18)
- «Mas, a falta de apoio, da comunicagéo, nao saber o que....0o que vai vir a frente...o que vai ser o que nao vai...isso é que...isso é o que preocupa! Eu acho
que 0 que mais preocupa € isso...daqui a 3 anos ou 4...como é que ele vai estar?» (EP19)




BS

- «E muito duro...» (EM2)

- «Mas custa muito...isto custa muito. (...) Ha alturas que uma pessoa fica mesmo tola da cabeca...» (EM3)

- «Foi uma...foi um...foram assim uns meses de uma carga muito pesada... (...) E depois tive muitas perdas pelo caminho (...).» (EM6)

- «Acho que é devastador. E terrivel. Acho que é catastréfico. (...) Isso é que foi...foi...foi desgastante, foi tremendo... Foi muito duro!» (EP7)

- «O coragéo caiu-me ao chao! Eu escangalhei-me!» (EM9)

- «Eu lembro-me muitas vezes, sei la, quando o T. tinha que ser picado e isso...e aquilo...custa-me saber que ele vai sofrer...apetece-me chorar (...).» (EM12)

- «E isto porque eu tive algumas fases, no principio, que para mim...a minha vida acabou... (...) Ha pessoas que conseguem estar mais serenas...eu ndao consigo!
Porque a minha filha foi, antes de nascer sequer, era o que eu mais queria na minha vida... (...) A minha filha € uma flor! Eu n&o consigo estar...sem chorar... (...) A vida
fica um caos...deixa de fazer sentido. (...) Se a gente imaginar coisas mas que nos podem acontecer durante a vida, porque faz parte da vida, o sofrimento também esta
implicito na vida...isto acho que € o pior que pode acontecer a uns pais... (...) Sei la, € 0 que eu digo...a pior coisa que nos pode acontecer, € ver os nossos filhos a
passar por isto, porque nés sofremos, ou eu pelo menos sofro, por ela... (...) Mas...mas quando realmente somos confrontados com elas...custa muito. Mudou
tudo...parou!» (EP13)

- «Pronto, a partir dai comegou o nosso calvario, ndo é?» (EM14)

- «E eu disse na reportagem: fagco um luto em vida do P. (...) E aceitar um filho doente...que eu nunca esperei...e...pronto...isso é o mais dificil... (...) Fago dois lutos (...):
de um filho saudavel que néo tive e de um filho que eu vou perder...» (EM15)

- «E pronto, é assim... O R. ... Custa-me vé-lo a ndo andar, custa-me vé-lo a ndo falar como a M. ...» (EM16)

- «Claro que h4 alturas que a gente se sente muito mais baixo em falar no assunto...sinto-me muito mexida...€ normal que sinta-me mexida porque foram dias e muitos
dias em hospitais e anos e anos...» (EM19)

B6

B6.1 - «Eu era como se...nem...que, como Mée, que nao estou a fazer falta.» (EM2)

B6.2 - «Claro que a gente ouve noticias e tudo e fica assim...quando se ouve dizer que 4 em cada 10 temos uma doenga cancerosa, por exemplo. (...) Eu tenho
também problemas no utero e assim...& uma coisa que eu tenho que controlar e que também me tenho desleixado um bocadinho! E, as vezes, penso: “um dia,
se calhar, vou passar por isto”, embora aquilo ndo seja nada!» (EM2)

B6.3 - «Até crises respiratorias de tosse que ele faz que ele sabe o que fazer... Eu ndo queria que ele ficasse...que ele...oh pa...que ele aprendesse a ver estas
coisas mas...eu ndo tenho maneira de...de o tirar dali...» (EM15)

B6.4 - «Porque se calhar o R. teve mais...pronto... N6és temos sempre mais medo que o R. Ihe aconteca qualquer coisa... Eu falo por mim mais rapido ao R. porque
eu vejo-o todos os dias sentado numa cadeira de rodas e o que espero do R., ndo €, mais cedo do que a M. ...» (EM16)

B6.5 - «A fase inicial...a fase inicial quando vem aquele impacto: “E leucemia”. E leucemia associamos a morte...é logo.» (EM12)

- «(...) porque toda a gente sabe que quando se fala em cancro, uma pessoa...a morte esta sempre associada...por mais que a gente diga que vamos vencer...e
a morte é uma coisa que...€ quase um sinonimo!» (EP13)

- «(...) ha dias em que dou por mim a fazer as coisas de casa e ela até esta mais sossegada, e eu ponho-me a pensar: Entao, e mas quando ela se for embora?
O que é que eu vou fazer? Eu vou saber lidar com a situagdo? Como € que eu vou encarar isso?» (EM14)

- «E eu todos os dias penso na morte dele. Todos os dias penso...mesmo que ndo queira mas penso... E é assim, e eu tenho medo, n&o é de...o dia-a-dia nos
vamos conseguindo controlar... E daquele dia...e dali para a frente! Quer dizer, isto ndo ha uma borracha nem um apagador que chegue aqui e que apague
tudo... (...) Eu vivo ansiosa pelo dia em que ele me faltar que eu ndo sei como é que vou gerir os meus sentimentos...eu ndo sei como € que vou caminhar...o
dia-a-dia, apesar disto tudo, de eu dizer que néo sei... (...) E eu, se isto falha, como é que eu me vou organizar e como € que eu vou entender a morte?»
(EM15)

B6.6 - «Por exemplo, ela é internada...eu ndo deixo as enfermeiras aspira-la...quem a aspira sou eu... Pronto, a Unica coisa que elas fazem é...€ meter os cateteres e
essas coisas, porque o resto... (...) eu nessas coisas sou mesmo méae-galinha e reconhego porque se as minhas filhas estiverem doentes eu sou daquelas
maes que acham que ninguém sabe tratar tdo bem delas, ninguém sabe fazer as coisas tdo bem como eu. Se calhar, parvoice minha! Acabo por ficar muito
mais sobrecarregada porque se calhar se a deixasse as vezes com alguém (...) acho que nao conseguiria viver com a culpa de |he acontecer alguma coisa
porque eu ndo estava em casa...esta a perceber? (...) Eu acho que isso tem tudo a ver com a minha personalidade...que se eu n&o estiver e acontecer alguma
coisa, eu acho que me vou culpar para o resto da minha existéncia...» (EM14)

- «(...) olhe, esse é um dos problemas também que eu tenho as vezes...ndo vou...ndo vou muito sossegada porque eu tenho a mania que s6 eu é que o
entendo bem... S6 eu é que o conhego bem...tenho, também tenho essa mania!» (EM16)




B6.7 - «Mas as vezes também fico com medo que as pessoas também fiquem com ele e que me digam que sim para me agradar e que até tenham medo de ficar
com ele porque lhe pode dar uma crise ou pode dar qualquer coisa e ndo saberem lidar...percebe o que eu quero dizer?» (EM16)

B6.8 - «(...) e com a irma mais nova, que eu costumo dizer que foi feita a dormir, porque é assim...se fosse planeada, provavelmente ela nao teria
vindo...provavelmente... Pelo menos por mim. Eu dizia que nao, certo? Por causa do medo...» (EP16)

B7 - «Mas sinto falta...mas eu nao sei se sinto falta da minha casa porque nem me senti bem...faltava o meu espaco...as minhas coisas todas mexidas.» (EM2)
- «Eu acho que os contactos com o pessoal de saude aqui ndo é, sem duvida, o melhor... (...) depois também...sei |a...dar esperangas as pessoas porque acho que
termos uma vida sem esperangas, sem expectativas, sem projectos...acho que isso é...as pessoas podem deixar de viver, ndo é? Acho que pode fazer estragos muito,
muito profundos, por isso...» (EP7)
- «Quer dizer, eu no meio disto tudo, se calhar, sou a pessoa que precisa mais de apoio...e quando ha uma coisa qualquer, € em mim que eles procuram esse apoio,
essa forga, ndo sei o qué! (...) E eu penso assim: Mas, e eu?...ndo sou...ndo sou feita de ferro e eu também tenho as minhas necessidades (...).» (EM14)
- «Compreendidos? Ninguém nos disse o que era o autismo! (...) Nés comegamo-nos a orientar porque ninguém nos orientou em nada! Nada, nada, nada, nada!»
(EP18)
- «Claro... Suporte? Nés ndo temos suporte! Ninguém nos sabe dizer nada!» (EP19)

B8 - «Nos isso temos consciéncia porque fazemos tudo o que é possivel...» (EP13)
- «E com os recursos que tenho...nd0...0 que eu estou a fazer € 0 maximo que eu posso fazer...» (EM17)

B9 - «(...) a M. ndo porque nada indicava que ela tivesse doente... E, as vezes, eu via...a gente vé os outros, n&o é...e inevitavelmente, pensamos: “E se um dia isso nos
bate a porta?”. Mas nunca pensava que fosse com eles; pensava se calhar comigo...um dia ia ter que passar por uma fase destas...N&o eles! Nenhum deles, ndo é?»
(EM2)
- «Ja viu o que é o diagnostico: ‘O seu filho vai para o IPO’...Jesus! (...) Foi um choque.» (EM3)
- «Ela foi internada numa 32 feira e a amputacgao ia ser na 42. (...) E eu prontos...foi um choque grande (...) Ao primeiro parece...parece que nem queria acreditar nas
coisas!» (EM4)
- «(...) porque a palavra ‘cancro’ ja nos...era uma coisa que ouviamos e que sim e que existe...mas com os outros! E uma coisa que...impensavel nés imaginarmos que
nos venha bater a porta... E quando isso aconteceu foi...€ indescritivel...acho que n&o ha palavras...» (EP7)
- «N&o...ninguém se sente preparado para isso...eu acho que quando se ouve da doenga, ouve-se da doenga...nunca se pensa...» (EM12)
- «Mas foi um bocadinho... Prontos, no principio, um bocadinho...ndo queria acreditar!» (EM17)

B10 | - «No inicio é tudo muito confuso (...).» (EM6)
- «(...) os dias passam muito rapido e entdo eu ndo compreendo...comec¢o assim: “Afinal de contas, tu queres ou ndo queres?”.» (EM9)

B11 | - «Depois fez o tratamento...ndo resultou nada...nunca diminuiu nada.» (EM4)
- «(...) mas a verdade é que ha alturas em que uma pessoa...falta-nos tanta forga!» (EM5)
- «Na altura, o diagndstico, e até Janeiro, o diagnoéstico foi o pior que podia haver, ndo €? Neuroblastoma, de alto risco, com muita metastase espalhada pelo corpo.»
(EP7)
- «Muito em baixo...desanimados de todo... (...) E sinal que a doenca nao esta controlada, ndo é...que cada vez é mais dificil controlar a doenca...» (EM8)
- «E entéo, quando ela teve esse bom prognéstico, para nés foi muito bom! Tinha um bom prognéstico! Mas depois, com os tratamentos, acabamos por ter sempre mas
noticias porque ela depois...a doenca dela ficou resistente a quimioterapia e entdo tem sido sempre mas noticias, sempre mas noticias...» (EP13)

B12 | - «(...) Fiquei um bocado triste sobre a noticia que o médico disse...» (EM4)
- «Sinto, porque uma pessoa nao esta feliz (...).» (EM8)
- «Quando eu chego a casa e ndo...ndo o vejo...que & muito raro eu ir para casa, e pronto, e sentir que ha ali um...um vazio, ndo é? Ha um espago na auséncia dele, ha
o canto dele, e ndo tem sido facil!» (EP10)
- «E...é...houve momentos em que eu estive muito triste, deprimida, muito infeliz (...) de tristeza...mais de tristeza porque é assim...eu néo tenho culpa (...).» (EM15)
- «Também ha irmaos que nado vao todos para o mesmo sitio... Mas tenho pena de néo o levar...tenho pena, porque gostava que ele fosse ver o filme, que...n&o &?
Como os outros meninos normais...€ mesmo assim!» (EM16)

B13 | - «Muito insegura, muito insegura...» (EM5)

- «(...) e agora continuamos a espera: sempre com fé, sempre com esperanga...mas com duvidas também...com duvidas também...» (EP13)
- «(...) e depois, as vezes, penso assim: Vale a pena eu estar a lutar e a prolongar-lhe a vida, no fundo? (...) Ha determinadas alturas que a gente vé as coisas tdo mal e
diz assim: Pronto, deixa-a ir... Mas depois diz assim: Ndo! Eu quero-a aqui, ndo é?» (EM14)




- «Por isso é que eu...prontos, ndo fico...tenho medos e ha alturas que penso se estou a fazer tudo, o maximo, mas isso passa! Quando eu venho para a fisioterapia, ja
passa! Sdo pensamentos que passam pela cabecga...mas passa!» (EM17)

B14 | - «(...) mesmo o cabelo...caiu-lhe o cabelo...ndo é por...ela esta bonita sem o cabelo mas faz-me confuséo... Sei que ela gostava muito do cabelo e tudo...isso mexe...
(...) E pronto...e as vezes pensava...se passasse por isso que reagiria muito melhor! Mas se fosse comigo era muito mais facil!» (EM2)
- «Porqué? Porqué o G.? (...) Nao sei...mas sinto, sinto muita revolta.» (EM5)
- «O termo revoltada quer-se referir & doenca. (...) E normal que eu ande mais revoltada e mais agressiva (...).» (EM9)
- «N&o ter tempo para nds é cansativo...aquilo revolta...pde as pessoas loucas...» (EM12)
- «Temos uma filha fantastica e acontece esta situagéo... E prontos...déi muito...» (EP13)
- «Eu sei...mas...pronto...nd0 queria... E assim...eu sei...tenho consciéncia disso e ndo sou parva ao ponto de pensar que eu fiz alguma coisa para a prejudicar, esta a
perceber? (...) Nada disso, percebe? Nao € nada disso! Mas a gente pensa sempre assim: Mas porqué ela? (...) Se... e eu penso muitas vezes nisso (...) se Deus
existe...se eu fiz alguma coisa que devia ser castigada, entdo que fosse eu... Nao ela, percebe? (...) Porque € assim, embora ela ndo tenha consciéncia das coisas, ela
sofre de certeza quando esta doente e essas coisas todas...e eu pergunto: Se Deus existe porque é que estes meninos sofrem? Nao é?» (EM14)
- «E doloroso, & duro... E assim, é mais outra em cima deste menino... Porqué tudo para ele? (...) Porqué esta doenca neste meu filho? (...) Eu dei mil...ndo fazes ideia
das cambalhotas que eu dei na minha cabega para entender isto... (...) Quer dizer...eu fiz anos agora, fiz no Sabado...41 anos e eu disse-lhe assim: “Os melhores anos
da minha vida estédo a passar e temos esta vida assim...”.» (EM15)
- «Todos os dias penso porque € que ele é assim... (...) Vou a V. uma vez por semana e acabei por deixar de ir porque também depois |4 chegaram-me a dizer que o R.
nao era um caso prioritario e como nao era prioritario...havia outros meninos mais prioritarios...que eu entendo que haja: bebés que estdo a nascer e que precisam
daquela intervengao...logo no inicio, ndo sei qué... Mas 14 esta, o R., la por ter 9 anos, continua a precisar de intervengao precoce...continuar sempre, ndo é? Haver
sempre intervencgéo nele!» (EM16)
- «Eu nessa situagéo...€ assim... Em primeiro lugar acho que...costumo dizer que eu n&o aceito a situagado, percebe? (...) Porque é assim, € como eu lhe acabei de dizer,
eu nado aceito... Eh pa... E hda momentos em que eu sinto uma revolta enorme. Mas o que € que eu fiz de errado, ndo é... por ter esta situagao, ndo é¢?” (EP16)
- «E assim, nés...0 mundo é feito de uma forma estranha, ndo é? Tem as suas justicas, porque nds...nds as vezes estamos a falar os dois e pensamos: “Oh pa, nés ndo
fizemos mal a ninguém, nés somos pessoas honestas, nés tentamos levar a vida da melhor forma, ndo temos inveja de ninguém, ndo temos...” E a gente vé tantas
pessoas que ndo valem nada e que tém 5...6 filhos, nascem perfeitos...» (EP19)
- «Porque eu interroguei muito mais do que ele porque persistia: “Mas porqué, porqué, porqué?” Ainda cheguei a comentar uma altura com a minha avo: “Mas porqué
avo? Porque é que...sabe, me conhece tdo bem...mas porqué comigo?” (...) a Unica pessoa que pdde nos dizer que ele era a crianga dentro da sindroma que era a mais
bem desenvolvida, teve que chegar de um geneticista que nem é daqui! Que é uma coisa...aqui disseram que estava tudo normal...chegamos a um médico que disse:
“Néo, ele dentro do...do...» (EM19)

B15 | - «E agora eu recordo essa rotina com tanta saudade.» (EM5)

B16 | - «(...) n6s sabemos que a doenga do G. € uma doenga muito grave e que se calhar s6é mesmo Deus é que o pode salvar...» (EM5)
- «Ele a tentar consolar-me a mim...em vez de eu a ele...pronto, € uma coisa; sdo homenzinhos mesmo...» (EM12)
- «Mas eu, pela minha filha, se eu tivesse que parar um comboio eu parava! Se tivesse que matar um ledo, eu matava o ledo! E aqui, nesta situagdo, eu ndo posso fazer
nada, ndo é? E isso é que nos deixa (...) impotentes...por ndo poder fazer nada...» (EP13)
- «Ainda para mais, como eu costumo dizer, a gente ndo controla nada...tem a prova viva das coisas que n&o... Muitas das vezes a gente quer controlar determinadas
coisas na nossa vida... E eu tenho a prova aqui que é assim...tentamos controlar que tudo fosse perfeito com ele e aconteceu o que aconteceu (...).» (EP16)
- «E pronto...saia muito angustiada das consultas porque me sentia impotente, ndo é? Porque ndo podia fazer nada...falhava...sei que tem ali alguma coisa mas néo
posso fazer nadal» (EM19)

B17 | - «(...) entdo, ainda me pde mais arreliada, ainda acelera mais a minha ansiedade (...).» (EM9)
- «Eu ansiozinha sou quanto baste! E transmito a eles...acho eu! Mas tento levar da maneira mais normal...» (EM16)

B18 | - «Cria uma certa raiva porque queria mais tempo para poder divertir-me, prontos (...).» (EM9)
- «No inicio, acho que é assim um sentimento de raiva tdo grande!» (EM12)

B19 | - «(...) primeiro eu ndo estava habituada a estar em casa porque trabalhava e era muito mais (...). Mas de repente isso tudo mudou porque no fundo tive que deixar de
trabalhar...estou de baixa e estar o dia todo em casa e no fundo ser méae 24 horas que...ndo era propriamente aquilo que eu queria para mim (...).» (EM12)

B20 | - «Eu, neste momento, estou na fase da aceitagdo...» (EM6)

- «Depois de ver tanta miséria... Tanta tristeza assim...eu acho que até estou feliz que s6 lhe deu assim dessa forma...podia ser pior!» (EM12)




- «Mas depois, com o tempo, passou...passei a...prontos, tive que me mentalizar que tinha o problema e que tinha que fazer o melhor por ele...» (EM17)

B21 | - «Mas da-me...da-me que eu tive algumas perturbagées. Que talvez as curasse mas que... As vezes passa-me coisas que...n&o sei explicar...porque pode ser que

tivesse passado com mais forga ao menino. Mas eu sou inteligente e tudo...n&o tenho problema nenhum... Mas alguma coisa que nao...que nao posso explicar...»
(EP18)




Sinopse da area tematica C - Percepcao dos Pais acerca dos sentimentos vivenciados pelos irmaos da crianga doente durante o processo de doenga

C Sentimentos vivenciados pelos irméos da crianga doente

C1 - «(...) no dia em que tinha pedido a médica e a enfermeira para a ver ele é que tinha dito e estava tudo naquela esperanga que ele subisse. (...) e ele foi-a ver s6 que
ele também chegou ao elevador e nao foi capaz...ndo era capaz...mas pronto...» (EM2)
- «O mais velho vive...ndo é revolta, &€ medo. (...) E assim, eles aceitam porque ouve-se tanto caso por ai... E uma doenca! Simplesmente uma doenca! E eles s6 tém
medo é de perdé-la...» (EM9)
- «E no outro dia disse-me assim: “Eu ndo vou fazer o mesmo erro duas vezes.”. E eu perguntei: “Que erro filhinho?”. “Houve dias que eu ndo queria ir ver o avd porque
ele estava doente”... Ele ndo gostava de o ver doente... “E eu né&o fui vé-lo porque ele estava doente mas eu vou aproveitar o meu irméo”...» (EM15)

Cc2 - «Claro...isto é dificil para toda a gente e para eles ainda é pior...» (EM2)
- «Também sente muito... Ja...ja...ja demos com ele a chorar por causa do irmao... E dificil...» (EM3)
- «Mas tenho notado que, por exemplo, eu digo qualquer coisa e ele vai para o quarto e chora e ele ndo era assim.» (EM9)
- «(...) depois o H. é que, coitado, o mais velho é que sofre com isso porque eu ja ndo tenho paciéncia (...).» (EM12)
- «(...) por mais que ele mostre que realmente aceita o irméo, teve algumas coisas que nos demonstrou que realmente houve ali um desequilibrio emocional...ele
nao...de ndo dormir sozinho...ndo gosta de dormir sozinho no quarto (...).» (EM19)

C3 - «Sim...ele pergunta até muitas vezes: “A minha maninha?”. Ele anda sempre: “A minha maninha!”.» (EM2)

C4 - «(...) e eles ficam tristes porque querem vir visita-la e ndo os deixam...» (EM9)

C5 - «Ah, sim! Sente falta de mim e eu dele! De estar com ele... Tem muitas saudades!» (EM6)

C6 - «E assim, tenho a outra minha filha que foi uma mudanca muito radical porque ela estava habituada a estar sempre connosco...e agora passou a passar muito tempo
sem os pais e sem o irm&do. Também afectou muito e foi uma mudanga muito grande.» (EM8)
- «Ele, em termos de doenca, agora néo fala na doenca...fala mais do facto de ficar sozinho, de sentir a nossa falta...» (EM13)

c7 - «Ela revolta-se muitas vezes. (...) Esta mais agressiva...» (EM8)
- «Agora noto, por exemplo que ela as vezes fica zangada porque ele ndo brinca com ela como ela queria que ele brincasse (...).» (EM16)

Cc8 - «Porque o grande também queria ter a doenga porque era assim um maximo porque nds s6 estamos a dar atengédo a um...no fundo é isso que ele pensa. (...) Depois o
irmao pega numa coisa e nos tentamos sempre proteger mais o pequenino porque ele quer qualquer coisa. E da-lhe aqueles ataques de raiva...» (EM12)
- «Depois temos problemas na familia com o outro irm&o... O F. tem um irm&o que tem 11 anos...passou para o 7° ano...s6é que tem ciumes!» (EP18)

C9 - «O irmao tenta brincar com ele...e tenta fazer jogos com ele mas aborrece-se num instante dele porque o irmao ja tem...vai fazer 12 anos... Ja tem outra forma de
brincar. E o F. tem formas de brincar infantis...» (EP18)




Sinopse da area tematica D - Percepcao dos Pais acerca dos sentimentos vivenciados pela crianga doente durante o processo de doencga

D Sentimentos vivenciados pela crianga doente

D1 - «Nao sei...pelo menos este ano ja esta perdido! E ela fica triste...(...) mas € assim muito meiguinha...os amigos gostam muito dela e acho que essa parte esta a
entristecé-la um bocadinho...o facto de ficar para tras... (...) Sim...ela € que quer ir embora e as vezes...ela no outro dia...ela estava assim mais chorosa e eles
mandaram de fim de semana (...).»(EM2)
- «(...) ha momentos que ela esta assim mais caida...os tratamentos também...é duro isto!» (EM4)
- «Ultimamente, ela esta muito abatida mesmo...tem dias que esta completamente prostrada ja...ja quer dormir muito, ja ndo quer fazer nada, ja n&o se ri tanto...»
(EP13)

D2 - «(...) como ela esta se calhar um bocado mais irritada ou assim (...).» (EM4)
- «E pronto: irrita-o muito...agarra-se a ele...que ele...e ele ndo quer ser agarrado... Estes meninos ndo querem ser agarrados... Querem estar...6 um bocado complicado
entre os dois irmaos...um bocado complicado...» (EP18)

D3 - «Ela, prontos, ela, no fundo, sempre desconfiou disso...prontos. Mas depois houve uma esperancazita...» (EM4)

D4 - «Neste momento esta bem...prontos, esta assim...muito ansiosa de ter a protese...prontos...» (EM4)
- «(...) fala muitas vezes...s6 pergunta quando é que vai ficar bom (...).» (EM5)

D5 - «(...) pronto, ele sente-se um bocadinho revoltado. (...) Mas houve uma fase da doenga que se notava o G. muito mais agitado, muito mais revoltado...» (EM5)
- «E prontos, as vezes la se revolta um pouco: “Que chatice...ndo posso fazer isto, ndo posso fazer aquilo...”.» (EP7)

D6 - «(...) agora, um bocadinho mais calmo (...) parece que até se conforma com isto (...).» (EM5)

D7 - «E a forca do G. também...ele tem muita forga...» (EM5)

D8 - «Eu acho que ele sente também saudades da rotina dele... Eu consegui leva-lo...foram dois diitas a escola. Ele vinha tao feliz...vinha tao feliz. (...) E sente, sente
saudades...sente saudades...(...). De voltar a fazer as coisinhas que ele fazia! Sente, claro que sente!» (EM5)

D9 - « “Olha Mama, eu nao sei porque é que eles ndo me curam de uma vez...”.» (EM5)
- «Noto que ja se cansa mais...» (EM6)
- «(...) s6 que prontos, comega-se a sentir cansado...depois, desanima também... (...) esta a ficar cansado, ndo é?» (EM8)
- «Ela dantes cantava, mesmo assim...cantaval! Queria fazer coisas! Agora néo... Aquele...aquela saturacéo...€ muito complicado!» (EP13)

D10 | - «Muita seguranca! Ele sente muito essa seguranca do pai!» (EP10)

D11 | - «E assim, ele, até agora, ndo pensava muito, néo falava muito. Agora, pensa...acho que pensa... Que ele ja chegou a dizer que tem pesadelos...» (EM8)
- «(...) ele ndo diz mas eu sei que ele tem muito medo...muito medo de...de...e é por exemplo: arranhou a perna a brincar e...depois estava assim muito coiso: “O que é
que tens T.?” Depois ele desatou num choro: “Agora vou ter que ir para o hospital e vou ficar 14 internado...”.» (EM12)

D12 | - «Eu estava a dar banho e comegava a chorar: “Porque choras M.?”» (EM2)
- «As vezes...ela também chora muito as vezes com coisas que eu lhe escrevo... (...) ela, ao principio, andava sempre animada, dentro dos possiveis e tinha mais
animo. (...) A partir daquele momento, e depois das complicacgdes...foi-se muito abaixo... Ultimamente, ela esta muito abatida mesmo...» (EP13)
- «Porque é assim, embora ela ndo tenha consciéncia das coisas, ela sofre de certeza quando esta doente e essas coisas todas...» (EM14)




Sinopse da area tematica E - Mudangas ocorridas no seio familiar durante o processo de doenca da crianga

E Mudancgas
E.1
E.11 - «Estou em casa neste momento.» (EM1)
- «Tudo ficou virado ao contrario. Eu tinha trabalho...trabalhava por minha conta...mas isso € o menos importante, ndo €? Mas o emprego ficou para tras...»
(EM2)
- «(...) e agora o facto de eu ter deixado de trabalhar...era uma coisa que eu gostava muito de fazer...» (EM5)
- «(...) eu estou de baixa (...).» (EM6)
- «Eu trabalhava por conta propria, tive que cessar a actividade, ndo é?» (EM9)
- «(...) primeiro eu néo estava habituada a estar em casa porque trabalhava e era muito mais (...). Mas de repente isso tudo mudou porque no fundo tive que
deixar de trabalhar...estou de baixa (...).» (EM12)
- «(...) eu estou...deixei de trabalhar, que eu trabalhava numa companhia de seguros...desde que ela nasceu deixei de trabalhar...» (EM14)
- «S6 simplesmente € o trabalho, ndo posso trabalhar...é sé isso...» (EM17)
- «Eu também tive que parar de trabalhar durante 3 anos...que 0 meu objectivo era que o G. andasse e comegasse a falar ou pelo menos que conseguisse
perceber o que ele estava querendo se expressar.» (EM19)
E1.2 - «Eu tinha uma vida quase perfeita...uma pessoa...tinha 2 empregos, viviamos bem, tinhamos aqueles fins-de-semana em que saimos todos, em
familia...aqueles planos que a gente faz para os nossos filhos...» (EP13)
- «Eu reformei-me...com invalidez...tinha 36 anos de servigo...0s nervos também comecgaram-se a apoderar das pessoas néo €?» (EP18)
E.1.3 - «E assim, eu deixei de trabalhar e o Pai agora esta de baixa também...» (EM8)
E.2 - «(...) para ele ndo se sentir muito sozinho que é uma coisa que ele se tem sentido ultimamente. (...) Por exemplo, ha dias em que ele me diz: “Oh Mae, estou a ficar
aborrecido...estou a ficar aborrecido”.» (EM1)
E.3

E.3.1 - «Como normalmente eu Ihe punha sempre limites, ndo é? (...) eu punha sempre limites...este ano nao!» (EM1)

- «E depois eu deixava-o dormir...ao principio, eu dizia que ndo mas depois...quando...ele vinha dormir comigo! “Papa...dormes...deixas-me dormir
contigo?”... “Deixo filho”.» (EP13)

- «Depois temos problemas na familia com o outro irm&o... O F. tem um irmao que tem 11 anos...passou para o 7° ano...s6 que tem ciimes! Anda também
em Psicologia. E tudo o que se tem que fazer ao F. tem que se fazer ao irmé&o...» (EP18)

E.3.2 - «(...) em casa, esta ligado ao pai...quer brincar (...).» (EM12)

- «Simplesmente, a menina agarrou-se mais a mim...sentiu em mim mais aquele apoio (...).» (EP13)

E.3.3 - «(...) depois o H. é que, coitado, o mais velho é que sofre com isso porque eu ja ndo tenho paciéncia...ja aturar um 24 horas é cansativo e as vezes depois
um esta doente, o outro também, as vezes estou com os trés em casa...eu fico louquinha. (...) Depois o0 irmé&o pega numa coisa € nds tentamos sempre
proteger mais o pequenino porque ele quer qualquer coisa.» (EM12)
- «Também n&o consigo talvez lidar tdo bem como a Mae na questdo de pér o R. ao nivel da M. porque eu, até numa forma inconsciente, nao €? Sou
capaz...enquanto com a M. se estiver rodeada de miudos eu nao estou atento a ver se os miudos lhe fazem alguma coisa...isto € um exemplo...como se o
R. estiver, ndo é? Estou sempre mais atento, mais atento a ver se ha algum, ndo é? Porque ele ndo tem capacidade de defesa, ndo tem...» (EP16)
- «(...) eu ndo posso tratar...o meu filho mais velho tratava de uma forma, como ele era...pegava bem, jogava, subia... Mas eu ndo posso fazer isso porque
ele ndo gosta e nem se adapta...n&o posso brincar com ele assim!» (EP19)
- «(...) Muitas vezes eu digo assim: “Realmente, temos que deixar...um dia este fica na escola e vamos almogar com o outro e conviver mais com o outro.
Até vamos as compras ou até vamos fazer uma coisa que ele goste para poder...ele sentir também que € importante, que tem o tempo dele com o nosso e
0 pai e s6 ele”...» (EM19)

E.3.4 - «Depois, 0 meu menino...6 um menino grande, mas....€ um menino crescido mas que se abre muito pouco com os outros...a mée era tudo para ele! Agora

nao estou la...» (EM2)
- «Mesmo quando estamos em casa e assim...raramente estamos todos juntos, ndo é7...se esta um falta o outro...se esta o outro falta o outro...» (EM3)




- «(...) e saber que agora tenho que focalizar a atencdo no G. (...) mas tentando ndo descurar a parte do T. também...que é importante...estd numa idade
que precisa muito de nés.» (EMS5)

- «(...) Ele é assim um bocadinho medricas, entao faz questdo so6 de vir dormir a casa com o pai e com a minha mae que se mudou para minha casa. (...) O
meu filho, quando temos internamentos, a minha amiga toma conta dele... (...) Sente falta de mim e eu dele!» (EM6)

- «(...) porque ora um ora outro tinhamos que ca ficar com ela, ndo &, durante pelo menos...durante a noite. (...) E assim, os primeiros dois/trés meses sentiu
um pouco porque prontos, nds somos uma familia muito unida. (...) o M. sentiu um pouco a auséncia da irma e depois ou o pai ou a mae (...).» (EP7)

- «E assim, tenho a outra minha filha que foi uma mudanca muito radical porque ela estava habituada a estar sempre connosco...e agora passou a passar
muito tempo sem os pais e sem o irmao.» (EM8)

- «Vou perguntando e vejo o andamento...eu ja nem sei se ele anda bem na escola se néo anda...isso ja, para mim, ja me passou ao lado porque a ultima
coisa que menos me preocupa sao as escolas. (...) e tive que andar a arranjar quem ficasse com o meu filho mais novo (...).» (EM9)

- «Ele, em termos de doenga, agora néo fala na doenca...fala mais do facto de ficar sozinho, de sentir a nossa falta...» (EM13)

- «(...) eu acho que ela, no inicio, foi muito penalizada...no inicio, foi muito penalizada, e acabou por andar um bocadinho...a saltitar de um lado para o outro
(...).» (EM14)

- «E depois também sente que ndo passeamos juntos...que ndo saimos juntos, que ndo vamos para a praia juntos, que nao fazemos férias...porque eu néo
posso...e isso custa-lhe porque ndo tem uma vida dentro dos parédmetros que os colegas tém... (...) quer dizer...quando ele me chega a casa e diz assim:
“Oh Mmae fiz isto, fiz aquilo” e tu ndo viste, tu ndo estas la...e ndo podes estar...» (EM15)

E.3.5 - «Pois...mas ele se calhar sente que ndo esta, percebe? Assim, ndo esta tanto aqui...ndo...e eu estou sempre aqui a...e se calhar as vezes sinto que nao
esta correcto. (...) Eu, no outro dia quando fui la era como se fosse uma visita...tenho 0 meu espaco todo invadido. E muito duro... (...) Sinto mesmo. (...) Eu
era como se...nem...que, como Méae, que nado estou a fazer falta. (...) E eu sei que nao é por mal mas a vida mudou para mim também! Podia ter mudado
um bocadinho mais para eles...acabou por ndo mudar nada, percebe? Eles ttm uma pessoa em casa que lhes faz tudo como eu lhes fazia e isso nao pode
ser assim! Cheguei a casa e é a mesma coisa...a gente vive assim numa aldeia...os maridos ndo fazem nada, sabe como € que €? E pronto, e continua a
serigual...» (EM2)

- «(...) claro que o meu marido tem que ter outra postura em termos de tomar conta do T. ...é essa a diferencga. (...) Agora, nota-se que tem que haver muito
mais empenho (...).» (EM5)

- «(...) N6s temos cada um o nosso papel (...) Ele tem que continuar a trabalhar (...).» (EM6)

- «Ele trata, durante a semana, trata dos filhos e leva-os a escola...pega para o trabalho, vai busca-los, ndo sei o qué...eu fico aqui a tempo inteiro, de 22 a
62...e a 62 feira vou eu para casa a noite e para passar o sabado e o domingo com os meus outros dois filhos (...).» (EM9)

- «Eu tenho passado muito tempo com o R. que a mae porque a mae tem que estar com a bebé que tem 6 meses...» (EP10)

- «(...) primeiro eu néo estava habituada a estar em casa porque trabalhava e era muito mais (...). Mas de repente isso tudo mudou porque no fundo tive que
deixar de trabalhar...estou de baixa e estar o dia todo em casa e no fundo ser mae 24 horas que...ndo era propriamente aquilo que eu queria para mim
(...).» (EM12)

- «(...) eu estou 24 horas...eu sou 24 horas mée, dona de casa, enfermeira...tudo isso!» (EM14)

- «Ele revelou-se um pai muito diferente com o J. do pai que é com o P. ...muito diferente, muito mais presente, muito mais prestavel em tudo...aprendeu
tudo... (...) Pronto ele também teve que aprender...também teve que abdicar das coisas dele mas...» (EM15)

E.3.6 - «(...) se um dia partir, ela ira partir com a idade cronolégica que tem, n&o €? Para mim, nao! Ela vai partir com uma idade muito, muito, muito superior!
Porque a vivéncia & muito grande! Muito grande.» (EM6)

- «S0 que neste momento o miudo esta mais ligado, no fundo, a mim nisto...assim, tipo hospital.» (EM12)
- «E assim: o afecto que eu tinha com este menino com um ano, as vivéncias que eu tinha com um ano nao tem nada a ver com os 7 (...) Pensar assim: Eu
estou a investir, cada dia ha mais vivéncias, ele cada dia vai-me dando mais coisas, ele vai aprendendo.»(EM15)

E.3.7 - «Portanto, ela vé o pai como alguém que esta mas nao esta, ndo é?» (EM6)

- «Ele retrai-se mais um bocado no dia-a-dia e ndo...como & que hei-de explicar...ndo...acho que nio tem...retrai-se um bocado por saber que o filho &
assim e retrai-se assim um bocado porgue com a menina nao é tanto...ja ndo é assim. Com a menina brinca e isso tudo...» (EM17)
E.4
E.41 - «Ele tem que trabalhar, ndo €? Nao pode estar aqui comigo...Fez-lhe bem, até! Esta mais proximo...» (EM2)

- «Eu acho que...por minha parte e também...acho que nos uniu foi mais ainda...» (EM3)




- «Por acaso sim, mas ¢é para melhor...» (EM12)
- «Mas muda muito... Eu acho que a nds juntou-nos mais (...) acho que nos aproximou... E criamos uma dependéncia muito grande um do outro...muito
grande! Ele depende muito de mim, eu dependo dele e criamos uma relagdo acho que muito mais forte do que o que tinhamos...muito mais!» (EM15)

E.4.2 - «Foi posto um bocadinho de lado! Nao ha assim...ndo ha assim tanta vontade.» (EM4)

- «Se calhar o tempo que nds conseguiamos arranjar para os dois quase nao existe...quase nao existe... (...) Focalizamos a nossa atengao essencialmente
neles os dois.» (EM5)

- «Sim, que foi afectada, sim! Em termos de assiduidade e presenga, ndo é7? (...) Porque até a M. Ficar doente nés éramos muito mais um para o outro...
Agora somos mais para a M., ndo €7 (...) Olhe, foi muito complicado! (...) a M. ficou sempre... fez questdo... sempre comigo. Nao deixa o pai dormir
connosco! (...) O meu marido é que teve que passar para o quarto da M. (...) Pronto, e vamo-nos encontrado quando podemos, no quarto da minha filha
(...).» (EM®6)

- «(...) esta situagao que nos obrigou a, enfim...a desdobrarmo-nos e passar se calhar noites e noites sem estarmos juntos coisa que nunca tinha acontecido
até entao!» (EP7)

- «(...) ndo tem coisa, assim...paciéncia um para o outro...mudou tudo...» (EM8)

- «(...) e que o meu marido muitas vezes usa estes termos: ‘Qualquer dia eu ndo sei o que faco, ndo sei o qué...eu fujo...ndo sei das quantas...’ (...) Sé que
infelizmente eu ja ouvi e tenho lido muitos livros, que 80% das separagdes nestas situagdes é todas devido ao stress de alguém (...) é a isso que n&o quero
que chegue, ndo é7? (...) Se calhar, no meu caso, se calhar sera mais pr6 afastamento! Nao, aproximagao nao encontro! (...) € normal que eu ande mais
revoltada e mais agressiva, no tratar da casa, no falar com ele...e neste momento, quem é que paga? Sera o marido, n&o é...€ normal! (...) as vezes ele fala
para mim e estou pensar n’aqui e estou a pensar ndo sei o qué (...).» (EM9)

- «Sim, tem faltado...tem faltado... Como hei-de dizer... N6s estarmos mais...mais presentes um com o outro. Prontos, eu como tenho estado aqui, pronto...
E normal que tenha...como hei-de dizer...que...que exista ali qualquer coisa em falha porque, prontos, ha uma auséncia. (...) Esta ela...esta ela |4 em baixo
em casa, eu estou aqui em cima...porque eu...eu venho para aqui e estou 24 horas aqui! E para vir para aqui, estou ca! Nao saio! Nem vou ter...nem vou ter
com a mulher nem nada.» (EP10)

- «(...) depois a gente também discute bastante porque a R. tem uma relagdo mais préxima comigo do que com a mae...» (EP13)

- «(...) mesmo a nivel de casal a gente acaba involuntariamente por se afastar (...). Pronto...é assim, no fundo, a relagdo do casal acaba por ficar muito
afectada por muito que a gente ndo queira e por muito que a gente goste um do outro (...).» (EM14)

- «Sim...trouxe-me um bocado, mas prontos... Uma pessoa... Ele esta no meu quarto...tem-se mais um bocado... Mas acho que nao teve nada a ver...néo
tem nada a ver! Uma pessoa tem...como é que hei-de explicar... Mudou um bocadinho mas nada muito (...) porque uma pessoa de noite tem que por a
pé...ele ja tem ficado do lado de dentro, n&o fica do lado de fora...tenho que pbér a pé...» (EM17)

E.4.3 - «Por exemplo, fazer amor com o marido no inicio é...é...eu, pelo menos, acabava sempre a chorar porque eu ndo me conseguia abstrair do problema,
percebe?» (EM6)
- «(...) a ultima coisa que eu posso pensar é no prazer sexual.» (EM9)

E.5 - «Entretanto esta a irmé dele la em casa.» (EM2)
- «A minha mae deixou a casa dela e esta em minha casa a tempo inteiro... (...) neste momento, também passa a ser o meu irmao (...) 0 meu irmao veio viver la para
casa que foi uma ajuda muito grande.» (EM6)
- «A minha mae desde que o meu pai faleceu foi morar |la para casa e dorme la em casa (...).» (EM15)

E.6 - «(...) ou entdo o fim de semana é...nem tiro o pijama! O fim de semana é desfazer saco, fazer saco, e dar-lhe banho, e dar-lhe de comer e ndo sei o qué e o outro fim

de semana passou assim! No meio de uma ou outra pessoa que foi vé-la, é fazer o saco e vir embora!» (EM2)

- «Acabamos por n3o ter vida...ndo temos casa, ndo é? (...) Passamos aqui a maior parte do nosso tempo. (...) E para o bem dele...é para o bem do meu menino!
Portanto, tem que se fazer tudo, ndo é?» (EM3)

- «Pronto, a primeira o facto de quebrar aquela rotina que nds até aquela altura achavamos que era...faladvamos mesmo em rotina... ‘Que aborrecido, todos os dias a
mesma coisa!’. (...) 0s meus pais estdo em V. (...). Sinto saudades de n&o ir la com a regularidade que ia.» (EM5)

- «Agora, as coisas aprendem a gerir-se de outra forma, nédo €?» (EM6)

- «Entéo, tinhamos que o fazer, tinhamos que tratar da V. em primeiro lugar, e trabalhar. (...) Neste momento, o que acho que interessa é o tratamento da V. E
respeitar isso ao maximo, cumprir com todos esses parametros.» (EP7)

- «E em primeiro lugar esta tudo ele...» (EM8)




- «Depois, 0 que € que nds criamos...é uma questdo de dedicagdo...ndo é uma questdo de mimar a crianga, ndo! (...) Quando chego a casa queria aquele tempo que
eu gostava de ler, eu gostava de ir para o computador, e continuo a gostar, mas ndo tenho tempo, e isso me cria aquela coisa...» (EM9)

- «Estava com enjoos e tudo e eu néo fiquei bem e hoje, eram 7 e meia da manha e...e vim-me embora para ca. (...) Eu hoje ndo estava bem e vim-me embora porque
tem que se andar e tem que se estar... (...) Porque eu sou uma pessoa muito, conforme disse, muito caseira. Gosto de trabalhar! (...) E depois do meu trabalhinho
gosto de ir para casa e estar com eles...e isso estava... Como é normal! Como € normal! Sdo 3 meses, 4 meses... Esta-me a faltar essa...esse tempo!» (EP10)

- «(...) ndo ha tempo para estar ali a brincar...beijinhos...porque & assim...uma parte do dia estou aqui e depois continuo o tratamento em casa no fundo...tenho que
tratar dele...depois o T. porque esta mais caidito ou isso...e depois os irméos que também ainda precisam. (...) Tinhamos mais dois caes...tivemos que os entregar
(...). Tinhamos a gata que entrava quando quisesse dentro de casa...tivemos que tira-la dentro de casa...» (EM12)

- «Eu tinha uma vida quase perfeita...uma pessoa...tinha 2 empregos, viviamos bem, tinhamos aqueles fins-de-semana em que saimos todos, em familia...aqueles
planos que a gente faz para os nossos filhos... (...) E € muito complicado...muito complicado...porque tudo o que a gente tinha planeado para a nossa vida...aqueles
projectos que a gente tem...fica tudo alterado.» (EP13)

- «Porque la esta...as minhas energias, as minhas capacidades, o meu tempo disponivel, a minha vontade...€ tudo canalizado em fungéo da I., ndo é? (...) Depois a I.
tem uma particularidade que € uma menina que dorme muito mal...ela, por exemplo, durante a noite, € capaz de estar acordada 3 e 4 horas, ndo é... Ou seja, acaba
por uma pessoa andar sempre com 0s sonos trocados, sempre cansada, essas coisas todas.» (EM14)

- «E eu tentava mostrar s6 alguma coisas...tentar protegé-la para ela ndo saber das crises respiratérias que ele tem...a tosse que ele tem de noite...ela nunca
viu...assim durante o dia, pronto... era aquelas fases...ja passou. E ela pensava que a noite tinha uma noite sossegada...ndo tenho! (...) E viver...é sair de casa...é ir
pré trabalho...é correr para casa... A minha Mae fica um bocadinho para eu ir as compras, eu venho logo porque tenho medo das crises do menino e a vida ¢ isto.. (...)
nao passeamos juntos...que nao saimos juntos, que ndo vamos para a praia juntos, que nao fazemos férias...porque eu ndo posso...» (EM15)

- «Olhe, ter uma empregada que custa-me o ordenado e eu tenho que ter! Empregada doméstica...se o R. nado fosse assim, ndo tinha! Eu conseguiria gerir as coisas
sozinha...eu e 0 R., porque o R. ajuda-me imenso...» (EM16)

- «Eu vivo para o meu filho! Se um dia ele acabar a fisioterapia, ai € que ja penso no trabalho, j& penso em outras coisas. (...) s6 que por nada deste mundo eu
deixava a fisioterapia do meu filho para ir trabalhar, isso nao! Nem pensar! Primeiro o meu filho a frente de tudo!» (EM17)

- “(...) € ndo podermos fazer a nossa vida normal...ndo podemos ir a uma festa... Ndo podemos ir a um passeio...temos que ter as portas fechadas sempre com as
chaves...por dentro e fora...» (EP18)

- «(...) e dediquei-me somente para ele...fisioterapia, hipoterapias, hidroterapias e tudo o que era terapias era para o G.! E tentar buscar sempre...as mudangas foram
essas...para mim foi abdicar completamente de tudo ndo esquecendo que tinha uma familia, tinha um filho e tinha um marido e tinha que também...conseguir também
gerir essas coisas todas juntas. (...) Por exemplo, o G. ainda...ainda temos essas alteragbes (...) ndo posso deixar o G. com qualquer pessoa, ndo é? Ele nos
acompanha sempre! Essa foi a mudanga que o F. podia até ficar com uma ama e uma pessoa...uma ama normal, ndo é? Uma pessoa normal...ele ficar e irmos ao
cinema, irmos até passar um fim-de-semana fora... (...) Ndo montamos o quarto do G. porque o G. também, entretanto (...) Ele ainda dorme...tem uma cama ao lado
da nossa porque foi uma maneira que achamos de nds dormirmos melhor, conseguir de dia estar preparado para tudo, tanto para trabalhar como para tudo.» (EM19)

E.7 - «E como a familia toda e entre nds todos acho que...nos juntou mais a todos.» (EM3)
- «Mudangas...prontos...sabemos que temos que estar muito unidos. E prontos, temos que a ajudar em tudo o que ela precise...» (EM4)
- «(...) mas a gente se adaptou muito bem a isso e... E € o miminho de casa, agora!» (EM19)

E.8 - «N&o se fazem planos...o T. nota muito isso...¢ uma das coisas que mudou muito.» (EMS5)
- «Neste momento, temos que pensar um dia de cada vez! Eu aprendi isso...a viver um dia de cada vez!» (EM6)
- «Agora nao tenho nenhum. N&o se pode ter. Agora é ele.» (EM8)
- «Por isso, até tenho medo de pensar em sonhos... J& ndo quero! J4 nem quero pensar no amanha...no dia de amanha...seja o que for. E melhor ndo pensar...»
(EM12)
- «Agora nao! Eu fazia muitos, 14 esta... Eu tinha a minha vida, pensava eu...pensava eu que tinha a minha vida programada! (...) tinha todos aqueles projectos...tinha
aqueles planos... Neste momento, isso ruiu tudo. E entdo, uma das coisas que a gente aprende aqui, aprende...somos obrigados a aprender! E a saber que tem que
ser assim! E: os planos acabaram!» (EP13)

E.9 - «E eu ja levo muitos pais a almocar ca a minha casa (...) visito muito os pais que ficam sem os filhos (...) sou capaz de fazer km para ver pais!» (EM6)

E.10 - «Depois, foi trabalhar para Lisboa...eu vivi isto tudo sozinha! Ele trabalhava em Lisboa, vinha a 62 feira para casa, ia a 22 feira para baixo. (...) € normal que eu ande

mais revoltada e mais agressiva, no tratar da casa (...).» (EM9)
- «Eu fago por tentar manter a normalidade em casa: chegar a casa, ainda cozinhar, preparar-lhe as roupas, preparar-lhe tudo...& um esforco tremendo...e a noite




entéo (...) nao ha tempo depois para tudo...» (EM12) ]
- «Mas, oh pa...é assim: |la esta, ndo ha...ndo ha condigbes, ndo €? E em V. e as vezes transtornava-me...sdo 40 km...eu saia a uma...tinha que estar 14 as 3...»

(EM16)

E.11

E.11.1 - «(...) felizmente fui um privilegiado porque um irmdo meu tem uma casa aqui perto...é relativamente perto. E em M.B. E 10 minutos de carro ou coisa do
género (...).» (EP10)

E.11.2 - «(...) eu precisava de um sitio onde ndo estivesse isolada e onde no caso de numa emergéncia de ter que ir para o hospital, ter um bom acesso (...)
tinhamos uma menina deficiente...precisavamos de alargar portas, fazer determinadas coisas...alargar espacgos (...).» (EM14)

E.11.3 - «(...) comecgou-se a ponderar se a D. ndo estaria melhor, no caso de a I. ter internamentos, sempre tinha as tias que acabavam por dar algum apoio...»
(EM14)

E.12 - «(...) porque queria mais tempo para poder divertir-me, prontos (...). Quando chego a casa queria aquele tempo que eu gostava de ler, eu gostava de ir para o
computador, e continuo a gostar, mas nédo tenho tempo. (...) E assim: ela é o foco do nosso temperamento deste dia...se ela estiver bem disposta, sorridente, nds
levamos isto bem disposto...sorridentes! Se andamos em baixo, arrasa a familia inteira!» (EM9)

- «Perder? Perdi a minha classificagao! Perdi...no trabalho perdi!! Sem duvida nenhumal!» (EM12)

- «Se ela me diz que é importante para ela eu estar com ela e se eu vejo que é isso que € importante...se eu perder o0 emprego, se eu... Isso, para mim, nao tem
qualquer significado!» (EP13)

- «(...) a nossa vida é estar em casa, € ir para a escola e ir a correr para casa para ficar com o menino para ele sair... E 0s nossos anos, os melhores anos da nossa
vida, que nés achamos que séo os melhores anos...até aos 50, ndo €? Em que temos mais...temos se calhar qualidade de vida fisica e isso...estdo a passar! (...) Ha o
meu espacgo que deixou de existir...» (EM15)

E.13

E.13.1 - «E ele disse-me assim: “Se o irmao morrer, eu fico duas semanas em casa e ndo vou a escola duas semanas”. (...) E eu disse assim: “Oh J., isso ndo vai
acontecer...0 menino...n&o vai acontecer nada...entdo eu estou a dar a medicagéo, néo estas a ver?” E eu a tentar...mas ele...para ele, a vida dele ¢é isto...»
(EM15)
- «A Psicologa acompanha ele e o irm&o porque o irm&o, por mais que ele mostre que realmente aceita o irméo, teve algumas coisas que nos demonstrou
que realmente houve ali um desequilibrio emocional. Ele (...) ndo gosta de dormir sozinho no quarto (...) Também é uma crianga hiperactiva...hiperactiva
nao, tem défice em concentragéo...e € acompanhado também por este motivo. Agravou mais um bocado...» (EM19)

E.13.2 - «(...) quando a irma teve a recaida, ele passou por uma fase ma na escola porque ele era um menino muito extrovertido... Comecgou a ficar muito calado

(...).» (EM®6)
- «Sim...e ndo estuda tanto.» (EM8)




Sinopse da area tematica F - Percepgao dos Pais acerca das alterag6es das rotinas da crianga doente durante a vivéncia do processo de doenga

F Rotinas da crianga doente

F.1 - «Ele agora nao esta na escola.» (EM1)
- «(...) ela vai perder o0 ano e se calhar ainda nem para o ano vai para a escola. Ndo sei...pelo menos este ano ja esta perdido! (...) E os amigos...é um bocado
complicado!» (EM2)
- «E sente, sente saudades da escola, sente saudades da escola.» (EMS5)
- «E assim, o 1° periodo foi...deixou a escola. Portanto, deixou de frequentar o colégio (...).» (EP7)
- «Teve que deixar a escola...» (EP10)
- «...a escola, para ela...ela gostava muito da escola! No principio, 0 maior choque, para ela, até foi mesmo esse...foi o facto de ndo poder ir a escola.» (EP13)

F.2 - «Sim...esta a ter por videoconferéncia...” (EM4)

F.3 - «(...) imagina que as aulas normais sédo o que ela tem, ndo €? Tem um professor em casa...» (EM6)
- «(...) se bem que a professora logo de imediato se prontificou a vir a casa! E entdo dava-lhe as aulitas em casa quando era possivel, quando ela estava em casa.»
(EP7)

F.4 - «Ele andava no futebol...teve que deixar o futebol. Ele andava nos escuteiros...» (EM1)
- «(...) andava na natacao que era uma coisa que ele gostava muito (...).» (EM5)

F.5 - «(...) fica fechado em casa, sem nada...sem ter ninguém...s6 com a mae, e com a minha familia e eu.» (EM1)

- «E depois, principalmente dos amigos...dos amigos mais queridos que eram dois...ele sempre que pode, quando vai buscar o irméo a escola (...) vai e aproveita
sempre um bocadinho...2 minutos...para estar a correr com eles! E sente, sente saudades...sente saudades... (...) E outra coisa que eu sinto saudades é (...) ndo os
poder deixar andar a brincar a vontade (...).» (EM5)

- «Porque ela (...) € uma crianga muito activa! E prontos...e ela mal foi para a escola, ela quis retomar toda essa actividade dela e nés sempre muito...ndo é...coragéo
nas maos e conversamos imenso com ela: “Filha, tens que ter cuidado...podes-te magoar, algum amiguinho pode-te magoar...portanto, com calma...devagarinho...”...
Enfim, ela as vezes respeita, outras vezes nao (...) Acho que...logicamente que a V. perdeu meses de escola, meses de convivio, meses de poder brincar e tudo o mais
(...).» (EP7)

- «E...que ndo tem uma infancia como os outros meninos. (...) E assim, ele para ele é tudo aqui o hospital porque ele foi sempre, desde que...ele ndo se lembra de
outra coisa, ndo é? Ele tinha 2 anos...» (EM8)

- «(...) que nao pode ir a praia...que ndo pode fazer as coisas que uma crianga da idade dela deveria estar a fazer neste momento... (...) saber que ela ndo pode ir
brincar com os amigos...» (EP13)




Sinopse da area tematica G - Necessidades emocionais dos Pais no lidar com o processo de doenga da crianga

G Necessidades emocionais dos Pais
G.1 - «Eu sei que o importante é vé-la bem.» (EM2)
- «E a tal situagao das tais...das tais...das tais mensagens que eu lhe deixo sempre, ndo é? Normalmente, eu escrevo aquilo & noite e estou a escrever e depois isto
parece aquelas...parece um contra-senso, ndo é? Eu a chorar e a escrever mensagens de (...) confianga, de animo e de esperanga quando eu, no fundo, estou a
escrever aquilo e a chorar... (...) Necessidade? A necessidade que eu tenho neste momento é ver a minha filha bem... Porque eu, as minhas necessidades, eu
ultrapasso-as bem! O que me custa é vé-la assim...» (EP13)
G.2
G.2.1 | - «Mas tem que haver muita compreensao de um lado para o outro!» (EM6)
- «E assim, o que eu nao dispenso é brincar, & rir e brincar e ndo sei 0 qué e que me faga umas cécegas ou uns abracos...isso é que eu preciso! (...) Entéo,
por isso, é que muitas vezes digo assim: “Também vais ter que partilhar isto...”.» (EM9)
- «E, e, esta necessidade de partilhar as coisas com ele... Pronto ele também teve que aprender...também teve que abdicar das coisas dele mas...mas
acabou por criar uma relagdo muito forte entre os dois e de dependéncia, quase...» (EM15)
G.2.2 | - «Eu gostava que, por exemplo, amigos que...que sdo € que eu sei que estdo comigo, me ligassem mais vezes, que me viessem ver mais vezes porque
acham que isto ja é rotina, percebe?» (EM6)
- «(...) mas € uma pessoa que todos os dias me liga também a perguntar: “Entdo, a I. ...como é que esta? E ndo sei o0 qué...” E as vezes basta isto!» (EM14)
G.2.3 | - «E assim...no inicio, em termos de apoio, desses apoios...nd0 houve muito, em termos de casal. (...) Se bem que depois o IPO, numa fase mais avancada
também surgiu... Naqueles primeiros tempos acho que ai é que seriam, de facto, importantes. (...) Mas acho que, as vezes, o optimismo, nédo é, acreditar e,
sei la... Um pouco de...acho que isso faz falta. E isso nunca...ca nunca encontrei...» (EP7)
- «Por isso é que eu Ihe digo que as vezes ha periodos que a gente precisava de alguém para falar, que nos ouvisse, que n&o nos julgasse. (...) E, se calhar,
se nessas alturas, houvesse uma equipa...houvesse 2 ou 3 pessoas que até viessem conversar connosco...por exemplo, olhe...quando os miudos estéo a
fazer fisioterapia no hospital...» (EM14)
- « “Oh mae: tu és enfermeira, és mée...tens que tratar dele!” Muito bem, obrigadinho! Sé que é assim...eu, |a esta: ha coisas que eu nao sei...tenho que
perguntar, ndo é? Se tivéssemos uma...encontrassemos mais apoio a gente falava e perguntava e eles diziam...» (EM16)
- «Ou seja, se tivéssemos um apoio a partir do momento que nasceu, tivéssemos uma equipa preparada para indicar tudo aquilo que deveriamos
fazer...porque alem de estarmos sensibilizados, estamos com a cabega completamente... (...) E entdo, acho que a dificuldade maior, tanto para mim como
que eu acho para qualquer Mée, € o apoio...0 apoio.» (EM19)
G.3 - «(...) e n6s temos que ter 0s N0ssos escapes, temos que arranjar as nossas artimanhas!» (EM6)
G4 - «Sente falta de mim e eu dele!» (EM6)
- «Entao é assim: eu tenho que tirar um bocadinho mais para ele (...).» (EM9)
- «E entdo sdo essas coisas que era bom a gente ter meios para conseguir estar um pouco tranquilo com eles... Mas nao!» (EP13)
G.5 - «E assim... no inicio, quando ca entramos...a informacéo...a informacao era...nd0 era muita. (...) Dentro da verdade, nunca omitir a verdade, claro, nunca omitir, acho

que isso € importante. (...) Acho que os pais tém que ter a verdadeira no¢ao do problema e da realidade (...)» (EP7)

- «Por isso, acho que nisto tudo, para mim, na minha opinido, o pior foi o inicio. Foi descobrir 0 que é que tu tens. (...) E, eu ja recorri a muitas coisas e a muitas
opinides e todos estdo-me a dar, (...) e a resposta foi toda a mesma: esta no caminho certo!» (EM9)

- «(...) e eu so consigo gerir a situagao com o maximo de informagéo possivel...» (EM14)

- «Inclusive a gente dizia que queria saber qual era o diagndstico... Nao por querer saber o nome disto. (...) Mas ndés diziamos que queriamos saber n&o era para
saber o nome, para atribuir um nome...era para sabermos lidar, o que é que nos esperava e etc. Lidar com isso...» (EP16)

- «“S6 que eu neste momento n&o preciso de nada eu quero que me expliquem o que tem, o que ndo tem...o que é que vocés acham...a vossa opinido...” E o Unico
pedido que eu fiz € que saisse o mais rapido possivel...que queria exames, pronto...» (EM19)

- «Mas, a falta de apoio, da comunicagao, ndo saber o que....0 que vai vir a frente...o que vai ser 0 que ndo vai...isso € que...isso € o que preocupa! Eu acho que o




que mais preocupa € isso...daqui a 3 anos ou 4...como € que ele vai estar?» (EP19)

G.6 - «As vezes eu vou-me abaixo e choro mas é sozinha...para ninguém me ver...porque &, no fundo, um desabafo do cansaco...do dia...» (EM12)
- «Por exemplo, eu, choro muito...eu ndo consigo manter, por mais que me digam que eu que ndo posso chorar, que nao devo...eu ndo consigo...» (EP13)
- «(...) porque é preciso falar... E eu falo...falo muito com a E. ...falo muito com as minhas cunhadas, falo muito com as minhas irmas... e...isso ajuda...» (EM15)

G.7 - «(...) € necessario fazer qualquer coisa por essas pessoas e ai, a Unica coisa que se pode fazer por eles, ndo € uma consulta, néo é isto, ndo é...é dar uma
actividade!» (EM9)

G.8 - «(...) porque todos nds precisamos do nosso espaco e durante 9 meses nao ter o nosso espacgo... Nao ter tempo para nés é cansativo...aquilo revolta...pbe as
pessoas loucas...» (EM12)

G.9 - «Mas eu tenho o direito de Ihe estar a prolongar a vida? Eu tenho o direito de Ihe estar a prolongar o sofrimento? E é assim, a que prego, percebe, é que a gente tem
o direito de os obrigar a estarem ca, no fundo, ndo é? Mas depois também penso assim: “N&o! Eu tenho que tentar fazer o melhor possivel, dentro de todas as minhas
limitagbes, quer a nivel monetario, quer a nivel fisico, quer a nivel...tudo!”...porque essa € a obrigacdo de uma mae!» (EM14)

G.10 | - «Eu dei mil...n&o fazes ideia das cambalhotas que eu dei na minha cabega para entender isto... Agora entendo objectivamente...acho que organizei a minha cabeca
desta maneira: Foi um erro da natureza...foi um azar.» (EM15)

- «Deus deu-me com uma méao e tirou-me com a outra, ndo é? Tento fazer ali um jogo de cintura, neste caso, um jogo mental, ndo é...para dar a volta as coisas.»
(EP16)

- «Eu, la esta, se calhar eu é que sou lunatica... Mas isto ndo é normal ter...nascerem pessoas deficientes... Mas quando eles existem eu acho que nés temos que
trata-los como normais, ndo é7? E levar a nossa vida como normal porque se nao (...) Nao vivemos! E eu nao estou aqui para nao viver! Eu quero viver!» (EM16)

- «(...) porque o mais importante € a consciencializagao de saber que ele tem algumas dificuldades e que nds temos que aprender a superar o dia-a-dia e tal...»
(EP19)

G.11 - «(...) e ainda bem que a M. nasceu nessa altura! Quer dizer, fogo...eu s6 queria ouvir chamar mae! S6 que eu fui mée e eu tinha a sensacéo que ele nunca ia falar,
nao é? E néo falou! tanto que houve uma altura que eu achava que ele dizia “Mae!”... Mas n&o era nada...e eu dizia: “Fogo...sera que nunca o vou ouvir a chamar
mae?” Tanto trabalho e no fim...sei la...pois...mas depois ganhei! Veio a M. e acabou por dizer “mé&e”!» (EM16)

G.12 | - «Porque o rapazinho sai da escola, vai para o centro. Vem do centro, vai para a fisioterapia...vem da fisioterapia vai para nao sei onde... E assim: E? Mas tem que
ser! Porque eu tenho...enquanto puder fazer alguma coisa agora no inicio, melhor, nao é?» (EM16)

- «Quero sim profissionais que o meu filho evolua e tem que evoluir ali como os outros também tém que evoluir...os pais sabem que tém que evoluir, ndo é?» (EP19)

G.13 | - «E vamos pedindo a Deus, porque os milagres podem existir, ndo é... Podem existir...Deus pode fazer uma coisa...ele pode chegar perto do normal (...).» (EP19)




Sinopse da area tematica H - Percepcao dos pais acerca das necessidades emocionais dos filhos no lidar com o processo de doenga da crianga

H Necessidades emocionais dos filhos
H.1 - «Depois chora muito também...depois anda sempre de volta de nés (...) “Papa, gostas muito de mim?”... “Mama, gostas muito de mim?”... “Papa, das-me um
abraco? Das-me um beijinho?» (EP13)
H.2 - «Ele sabe que vai contar acordar de manha, que vai para o sitinho dele aqui, a gente faz o leite, depois do leite a gente pde a roupa, depois da roupa lavar os

dentes, depois...coisa...passa perfume...néo esquece de nada! Depois ele ja sabe que pode ir...se trocar as coisas, ele irrita-se logo...ja ndo & igual! Comega a chorar
e ndo sei o qué... (...) Sabe que...ele é assim! E rotineiro!» (EP19)

H.3 - «A primeiro, prontos...quando foi diagnosticada...prontos, ela ndo fazia outra vida se n&o estar a ir a internet. E eu as vezes dizia: “Oh D., porque é que estas
sempre...?”... “Ai, eu tenho que saber da minha doenca...eu tenho que saber os problemas!» (EM4)




Sinopse da area tematica | - Percepgao do casal acerca das suas diferengas no lidar com o processo de doencga da crianga

Diferengas no casal

- «Acho que, a sua maneira, sofrem os dois...» (EM2)

- «Acho que nao! Em termos de sofrimento tem sido muito, muito para os dois... (...) Sim, muito, muito complicado para ambos...» (EMS5)

- «Acho que lidamos da mesma forma...» (EM13)

- «Por exemplo: quando ele est4 doente, n&o é... eu costumo dizer: Cada um sofre & sua maneira, ndo é? E acho que todos nés somos um bocado assim, ndo
é?» (EP16)

1.1.2 | - «No nosso caso, julgo que nao! Acho que a V. tanto do pai como da mé&e tem o mesmo tipo de atengéo e o mesmo tipo de educagao (...).» (EP7)

- «Nés andamos sempre os dois...» (EM13)
1.2

1.2.1 | - «(...) na minha vida, eu levo-a muito diferente do meu marido...0 meu marido vai abaixo s6 que ndo se nota porque é assim...se fosse daquele tipo de homem
que vai abaixo e que ele que desabafasse e que chorasse ou que dissesse ou que fosse...mas nao! (...) Fica de mau humor, ndo é C.? Nao é agressivo! Fica
irritado...irritado...» (EM9)
- «Eu acho que os homens, a nivel emocional, ndo sdo como as mulheres, tirando um caso ou outro em que se vé o contrario, mas normalmente os homens
tém uma forma diferente de lidar com as coisas...ndo s6 com este tipo de criangas, mas com tudo...tém uma forma diferente de se defender (...) Por exemplo, o
meu marido € uma pessoa que, ainda hoje, eu acho que ele falar da situagédo da |. concretamente...se calhar, falar com 2 ou 3 pessoas...ndo consegue, por
exemplo, estar a falar como eu estou aqui consigo sobre a situagéo da I. (...) Esse entdo é que nunca aceitou nem nunca vai aceitar! Ele ndo fala muito sobre
isso nem nunca falou...» (EM14)
- «(...) porque ele é mais fechado...é aquele...ainda é de ndo expor sentimentos...as vezes ndo quer expor até aquilo que sente...guarda para ele (...). Fora,
ainda assume aquele ego de durdo, pronto... que é uma tristeza isto mas eu domino.» (EM15)

1.2.2 | - «Quando a coisa esta preta, ndo é, estd mal eu arregaco as maos e vou 3 luta naquilo que é necessario! Até hoje, ndo é? E ele nao! E assim, ele é na revolta
e comega: “Ai isto e porque ndo sei o0 qué...que nada me corre bem...”.» (EM9)
- «Enquanto que eu sou mais emotiva... As...a minha parte emocional eu acho que é... (...) E eu tenho vantagem nisso...porque...penso, se calhar sou
mulher...e tenho esta facilidade de...pronto...de confidenciar, de falar...e ele néo (...).» (EM15)
- «Sim, muito, muito diferentes...muito, muito, muito, muito...até nos carinhos, na...na...tem uma certa amizade...na... E diferente, muito diferente! Muito
diferente. E paciéncia.» (EP18)
- «Nao que eles fagam com intengdo mas que € natural no homem ver as coisas ao bruto e as mulheres tém mais sensibilidade e depois comecga a lapidar
mais as coisas...» (EM19)

1.2.3 | - «O meu marido ndo. Pensava um bocado mais no futuro: o que € que podera acontecer...o que € que nado pode.» (EM1)
- «A reacgao é mais imediata a minha e a do J. do que a do Pai. O Pai ainda fica atarantado se Ihe da aquela... ele tem que Ihe pér o soro que ele um dia pode
ficar ali (...).» (EM15)
- «Ele retrai-se mais um bocado no dia-a-dia e ndo...como é que hei-de explicar...ndo...acho que nao tem...retrai-se um bocado por saber que o filho é assim e
retrai-se assim um bocado porque com a menina néo é tanto...ja ndo é assim. Com a menina brinca e isso tudo... Com o menino também mas com... Acho que
ele tem medo. Acho que retrai-se um bocadinho por ter medo. Mas eu nao! Eu tenho feito o que posso...» (EM17)
- «E isso é que eu digo que as vezes vé a coisa mais ao bruto, ndo é€? Vé: “Nao, isso...este tem um limite e vai até ali que foi o que ele disse”. Nao! Pode
chegar ao limite dele...e depois eu: “Nao! Atencdo, que neste meio limite pode ser...”, ndo é...coisas que podem vir a acontecer! E ja me preparo
psicologicamente para que eu nado sofra daquele impacto! Entéo, € capaz de os homens sofrer aquele impacto maior porque ja ndo...» (EM19)

1.2.4 | - «Porque as vezes estou completamente a vontade: “Olha, ndo faz ou coisa...” ou o R., por exemplo, o R. quando quer fazer cocé da sinal...explica-se a

maneira dele... Podemos estar num centro comercial ou huma festa e ele fica todo a toa...e eu: “Nao se passa nada, € normal...calma!” E ele: “Ai... nhe, nhe,




nhe!” ... “Deixa-o ai sossegadinho...” (...) Eu leio mais facilmente os sinais e tipo...entender que as coisas...que € normal! S6 que ele é assim!» (EM16)

- «E prontos, e manifesta-se...e nés entendemo-lo, minimamente...ou pensamos nés que muitas das vezes o entendemos, ndo é? As vezes é por tentativas, eu
estou a falar por mim...mas a Mée, ainda acho que o entende melhor...e ele entende melhor a Mée... (...) E assim que eu vejo as coisas porque é assim... Eu
também...que reconheco... € que a Mée, a area profissional dela...ndo sei o0 qué...também esta ali, ndo €? Lida com mais situagdes dessas...€ (...) Eu ndo...eu
nao...nao acho que pronto... Ai estou em desvantagem! N&o é€? Estou em desvantagem nessa parte... (...) Também n&o consigo talvez lidar tdo bem como a
mae na questao de pér o R. ao nivel da M. porque eu, até numa forma inconsciente, ndo é?» (EP16)

- «Muito, muito...& a autoridade dele...a mim ja ndo! E a autoridade maxima! (...) Manda...é a autoridade maxima... A mim ja é capaz de fazer birras e...e
brincar comigo! Gozar... Goza-me... provoca-me! Mas & mae, nao! Ela...se se sentar na cadeira ja ndo sai da cadeira! E diferente.... Muito diferente.» (EP18)

- «E o que acontece, ao lapidar, comegamos a indicar ao marido, no caso, ndo é: “Olha, eu acho que vamos por este caminho ou por aquele” ou “Acho que
deviamos ter mais atencao nisto ou naquilo”.» (EM19)

1.2.5 | - «E assim...no inicio...hum...nds ndo...eu acho que o meu marido foi dificil aceitar. No inicio, ndo aceitou tdo bem. Eu aceito bem.» (EM1)
- «(...) ele tinha um afecto especial pela M. . E claro que para ele esta a ser mais dificil...» (EM2)
- «Até porque foi numa altura em que o pai andava muito em baixo (...).» (EM6)
- «O meu marido ainda hoje nao aceita...ndo aceita. (...) diz que virou ateu...que agora que ndo acredita nem na igreja...ndo acredita...nem no que possa existir
(...).» (EM9)
- «E ele virou-se assim para a janela para ndo me enfrentar assim se calhar de rosto (...) e disse assim: “Pois &, esta tudo na mesma...” Quer dizer porque a
minha...porque nada muda... Em 7 anos nada mudou!» (EM15)

1.2.6 | - «<Eu como acompanhei sempre os tratamentos e estava aqui com ele...mais por estar com ele todos os dias ia pensando o dia-a-dia.» (EM1)

- «Ah! Sim, completamente! Nem tem nada a ver! Nao tem nada a ver! Nao tem nada a ver! (...) As maes sofrem muito mais. (...) Nés temos cada um o nosso
papel (...) Ele tem que continuar a trabalhar (...) Ele tem a facilidade de nao contactar com esta realidade e poupa-se em termos de sofrimento.» (EM6)

- «(...) neste caso particular acho que como mée e pai lidam neste caso ha uma diferenga...porque o pai tem a hipétese de escapar da...sair da doenga...sei |3,
esquecer-se deste mundo e...e ir para a rotina...e eu ndo tenho. (...) Ha... Neste... E assim... se calhar mae e pai ndo se pode dizer...depende quem esta o dia
todo com ele em casa...neste caso sou eu que estou em casa com o miudo e por isso ha uma diferenga (...).» (EM12)

- «E assim, as maes é que normalmente lidam sempre com estas situagées...quem & que deixa de trabalhar? E a mée, ndo é o pai! (...) No fundo, os homens
continuam a fazer mais ou menos a vida deles, normal, porque os pais continuam a ir de manhéa para o trabalho e a vir a noite. (...) Mas é diferente porque as
maes € que levam os miudos as terapias, as maes € que abdicaram de trabalhar, as maes é que estdo 24 horas com eles...» (EM14)

- «Ele vai guardar ali aquela revolta...no sei... E assim... Mas ndo vamos antecipar as coisas...mas se calhar para ele & muito duro...muito duro...» (EM15)

- «Ele...prontos, ele quer saber tudo, ndo €? Mas n&o...n&o... Eu é que sou mesmo para o menino (...) tenho que estar la para tudo! Eu é que tenho que...estou
|a para tudo! Ele ndo. Ele retrai-se mais um bocado...» (EM17)




Sinopse da area tematica J - Papel da mae durante o processo de doenga da crianga

J Papel da mae
J.1
J.1.1 - «Quando chegava o fim do dia (...), comegou a ficar aborrecido (...) E eu...vamos fazer isto...jogar isto ou tentava sempre ocupa-lo. (...) e ha dias em que ele
esta um bocado em baixo...e tentar fazer com que ele consiga viver ajustado cada dia e cada momento. (...) Tento ter sempre um amiguinho la em casa. (...)
E mais a tentar que...que ele...apesar de estar doente, ndo sinta tanto a doenca em si. (...) Estou a tentar ao maximo que ele ndo sinta esta auséncia da
escola...a falta da escola, dos amigos.» (EM1)
- «E quase como uma situacdo de gravidez, percebe? (...) Eles preferem as méaes, t&m caréncia pela mée...nds carregamos mas depois também acho que
nos...saimos com...» (EM6)
- «(...) e...n&0 é soO ser mae: é no fundo ser enfermeira e mae e médica e tudo ao mesmo tempo porque nés temos que fazer tudo, tudo... quando eles estéao
mal...quando estdo bem (...).» (EM12)
- «(...) eu estou 24 horas...eu sou 24 horas mae, dona de casa, enfermeira...tudo isso! (...) Mas depois também penso assim: Nao! Eu tenho que tentar fazer
o melhor possivel, dentro de todas as minhas limitagbes, quer a nivel monetario, quer a nivel fisico, quer a nivel...tudo! Porque essa é a obrigagdo de uma
mae! (...) E tenho que lidar com a situagao toda de forma a proporcionar ao meu marido e a minha filha o maior equilibrio possivel.» (EM14)
J.1.2 - «Mas tento fazer sempre alguma coisa com ele...uma actividade qualquer...ou jogar na ‘playstation’...ou qualquer coisa.» (EM1)
J.2 - «(...) quem a aspira sou eu, quem lhe enfia as sondas era eu...isso tudo!» (EM14)
- «Oh mae: tu és enfermeira, és Mae...tens que tratar dele!» (EM16)




Sinopse da area tematica K - Estratégias utilizadas pela familia no lidar com o processo de doen¢a da crianga

K Estratégias

K.1 - «E mais um dia de cada vez. Neste momento é um dia de cada vez e esperar primeiro que acabe o tratamento. (...) Tento ndo pensar a longo prazo. (...) Porque ele
num dia estava bem e no dia seguinte ja estava pior...em baixo (...). Ent&o, tentei nunca fazer planos...» (EM1)
- «Tem que ser assim! Nao se fazem planos...» (EM5)
- «Agora nao tenho nenhum. Nao se pode ter. Agora € ele. (...) Viver um dia de cada vez, trata-lo o melhor possivel...viver o dia mesmo ao maximo, para ele. De
resto, ndo se pode querer mais nada...» (EM8)
- «Por isso, até tenho medo de pensar em sonhos... Ja ndo quero! J4 nem quero pensar no amanha...no dia de amanha...seja o que for. E melhor n3o pensar...eu
tento ir para a cama e nem pensar em nadinha... (...) nés vivemos a vida normalmente: amanha vamos para o hospital, tu vais para a escolinha...é assim que
funciona.» (EM12)
- «Temos que tentar viver um dia de cada vez e...e esperar que seja sempre um bocadinho melhor do que o anterior...mas mais do que isso € enganarmo-nos a nos
préprios...» (EP13)
- «Eu para ja vou vivendo...um dia de cada vez... (...) Olhe é assim: ndo penso muito...ndo penso muito! Nao penso muito porque acho que se pensar vou...vou, la
esta...vou...como é que é...vou pensar e vou ficar triste e se calhar... Primeiro, ndo sei o que vai acontecer...» (EM16)
- «Claro que nds tentamos viver...eu digo sempre: “Vamos viver o dia!”...cada dia basta o seu mal do proprio dia! Vamos viver cada dia!» (EP19)

K.2 - «(...) agora, quando estou em casa n&o...nunca...e tento sempre fazer tudo...hoje!» (EM3)

- «N&o...nunca deixei de fazer nada por isto, prontos...procuramos fazer sempre as coisas que & preciso mas nunca abandonar...» (EM4)

- «Penso no dia e consigo normalmente cumprir os objectivos! (...) Nés temos cada um o nosso papel (...) Ele tem que continuar a trabalhar (...) Ele tem a facilidade
de ndo contactar com esta realidade e poupa-se em termos de sofrimento.» (EM6)

- «E depois a V., que foi o que a Dr.2 A. Achou que era importante, era a V. levar a vida dela o mais normal possivel... (...) Pois...e depois o outro filho! (...) Que
também era muito importante, ndo é? Tinhamos que |he dar atengéo! N&ao podia simplesmente ser ignorado (...).» (EP7)

- «(...) eu tenho uma pilha de roupa para passar a ferro que ndo sei quando & que hei-de passar na minha vida! O que é que eu passo? S6 aquilo que se vai vestir
amanha ou hoje! Nao é amanh4, é...ja! Na minha casa nem sequer ha amanha, é tudo hoje! (...) o meu filho mais velho estava na Universidade...desde que foi para a
Universidade, foi aquela fase de dizer: “Esquece...ndo toco no assunto!”.» (EM9)

- «Mas ele da abragos, da beijos, ralha, participa nas nossas...no nosso dia-a-dia. (...) Tento n&o limitar muito a minha vida por causa do problema do meu filho. Antes
pelo contrario... (...) Mas todos os dias lido com o R. E com a M. da mesma maneira... Trato o R. Como um menino de 9 anos...s6 que ndo anda, ndo fala, ndo
aprende a jogar a bola e ndo sei o0 qué... Prontos, anda mais perto de mim mas falo para ele como para um menino de 9 anos... Eu falo das coisas dos meninos da
idade dele e sempre falei desde pequenino. (...) Sempre que tenho empregadas tento-lhes dar o maximo de formagédo. Ponho-as terapeutas, mae, tudo! (...) Entao,
também fago entender a M. Que se calhar tenho que dar mais tempo ao R. Em algumas coisas porque o R. Precisa de colo...ndo toma banho sozinho e nédo sei o
qué... E a M. Precisa de outro tempo para eu ensina-la a tomar banho, para ensinar a vestir, para ensinar a estar!» (EM16)

- «O F. na nossa casa, dentro de casa, e connosco... O F. € um menino normal como outro qualquer. Chega a uma certa altura que nés nao percebemos que o F. tem
problemas... Portanto, a adaptacdo que...entre a familia, que & importantissimo, ndo é? As vezes esquecemo-nos que o F. tem problemas! Ndo sei entender
melhor...adaptamo-nos tdo bem, tdo bem e tdo bem que o F. para nés é normall Para néds, dentro de casa...€ normal! E normall» (EP18)

- «Quer-se dizer...a gente ndo se limita somente ao dia-a-dia...nd0! Fazemos tudo com eles! (...) Uma normalidade...é fundamental! E fundamental para criancas
especiais...€ tudo ser tudo muito normal! Eu acho que isso funciona mais do que qualquer coisa! (...) Nado montamos o quarto do G. porque o G. também, entretanto
(...) Ele ainda dorme...tem uma cama ao lado da nossa porque foi uma maneira que achamos de nés dormirmos melhor, conseguir de dia estar preparado para tudo,
tanto para trabalhar como para tudo. (...) E aproveitamos o quarto dele para ter brinquedos didacticos e mais brinquedos para fazer a fisioterapia para poder ter ali um
canto para trabalhar com ele...» (EM19)

K.3




K.3.1

- «Gosta muito de escrever pecgas de teatro e agora anda a escrever uma dedicada para a irma (...) E anda um pouco distraido e ocupado.» (EM2)

K.3.2

- «Tem uma prima também... Depois também tem uma vantagem porque também tem primos e...primos, néo! Tem primas que sdo mais ou menos dentro
da idade dele e eles depois brincam e...aquela roda que esta ali um bocadinho parada eles parece que com eles...prontos...e ele la vai no meio! (...) Tanto
que ele agora fez aqui, quando houve aqui uma brincadeira no Dia Mundial da Crianga, e ele foi um menino activista!l Foi um menino que esteve sempre
activo na...a cantarem...sempre a conviver...» (EP10)

K.3.3

- «(...) por exemplo, eu ir arranjar as unhas ou arranjar os pés! Para mim €, para o ego, € bom! Comprar uma coisa nova quando venho para o hospital...um
pijama novo! Sdo assim umas pequenas coisas! Ir tomar café com as amigas! (...) O meu marido também... O meu marido refugia-se muito, ao fim-de-
semana, no jardim...planta arvores e faz projectos... Mas enquanto anda a fazer essas coisas, esta distraido... (...) Outra coisa que me alivia muito € andar
de carro. Andar, andar assim...sair... (...) Sem destino, sim! O mar...ver o mar! Quando uma pessoa esta triste também ajuda muito!» (EM6)

- «(...) e por exemplo eu estava a dizer a minha filha: “Olha, uma coisa que eu vou ver...falar |a em cima se posso, mas quando estiver também levo, é
trazer, imprimir no computador, o jogo “24”, e manda-lo plastificar porque € um jogo que puxa pela mente das pessoas e os miudos vao gostar e até nos
vamos gostar...”.» (EM9)

K.4

K.4.1

- «E, por exemplo, quando estou muito em baixo, vou para a minha escola e acabo por...ndo vou...vou para a minha escola porque estou mal mas como
tenho...como sou uma pessoa extrovertida, acabo por as colocar bem estando eu mal! Extravaso!» (EM6)

- «(...) e ajuda-me...o trabalhar ajuda-me...o lidar com miudos, ajuda-me...eu falo muito...em todas as turmas que eu tenho eu falo no P. (...) para lhes
mostrar, muitas vezes, que eles tém tudo... tém todas as faculdades e nao as aproveitam... e para darem valor a vida que tém e digo assim: “Vocés alguma
vez pensaram que ouvem, e que tém a capacidade de ouvir e para falar? O meu filho ndo tem... Vocés ja alguma vez pensaram nisso?”. E p6é-los assim um
bocado também... (...) Em contacto com a realidade... Para eles saberem que isto que existe e para darem valor aquilo que tém (...). Mas...eu consigo
organizar a minha cabecga...pronto, quando estou a trabalhar tento ndo levar os problemas para a escola... (...) E de descanso...estou centrada ali...é
ali...quer dizer e acabo por descansar um bocado...isto € um cansaco tremendo.» (EM15)

K.4.2

- «(...) Mesmo assim consigo fazer porque ha amigas minhas que economicamente estdo muito bem e que, de vez em quando, me dao coisas,
inclusivamente dinheiro, para eu distribuir, e eu, quando vejo que ha necessidade, facgo isso... (...) sou capaz de fazer km para ver pais! Para visitar maes!»
(EM6)

K.5

K.5.1

- «Veio a irma (...) ela veio Sabado para eu ir a casa e veio a irma para ficar aqui.» (EM3)

- «kEm termos de relacionamento, eu acho que é entre...para os dois lidar com esta situagéo, acho que é da mesma forma... (...) ha outro lado positivo que
se calhar nos ajudamos mutuamente...nos agarramos e nos juntamos e nos...sim...e nos juntamos mutuamente a pensar nalguma coisa que seja util...se
calhar mais sob esse aspecto positivo (...)» (EM5)

- «Tive que criar um plano...entdo o que é que foi: incomodar a familia toda! E isto € mesmo assim porque quando se vive uma doenga destas ndo é o Pai e
a mae e os irméos que vivem isto... (...) E tudo! E vizinhos, e amigos e etc.» (EM9)

- «Que, prontos...também esta aqui a avé.» (EP10)

- «Depois, naquela altura em que nés também nos iamos revezando porque eu tenho dificuldades em dormir e, as vezes, por exemplo, ficava 2 dias com a
minha filha, mas depois tinha que ir a casa nem que fosse para tomar um banho em casa e tentar tirar algum stress...» (EP13)

- «(...) eu acho que procurei esse apoio da familia e tive esse apoio da familia... (...) ele sabe mais do que, por exemplo: ele ja tem uma...o... A reacgéo é
mais imediata a minha e a do J. do que a do pai. (...) Ele torce-se todo a tossir e ele corre logo a ir buscar soro e pde-lhe soro na boca ou levanta-o...se ele
esta a tossir ele vem chama por mim: “Mae!” E eu venho logo, ndo é€? Mas ele levanta-o logo...o instinto dele € logo levanta-lo e pé-lo na posigéo para
facilitar a tosse...ele ja sabe isso, aprendeu isso (...) Nunca houve um sentimento de culpabilizar nada da parte de ninguém: fazemos tudo muito em
conjunto, em partilha...a dois. (...) € depois é assim: eu ndo podia deixar de trabalhar. Eu ndo tinha como sustentar a minha casa nem os meus filhos...e
tivemos que conjugar (...) E conseguimos conjugar! (...) Levamos a cruz a dois.» (EM15)

- «(...) vai ficar com a avé e o avd!! Nao é? O avd e a avd também vao estar com ele... E pronto...esta éptimo! Mas também tenho a sorte de ter a quem
deixar...» (EM16)

- «(...) conversei com uma amiga que € enfermeira e ela tem uma amiga que é enfermeira também no M. P., na neonatologia, e falou assim: “C., vamos
fazer assim: vamos comecgar a marcar as consultas e vamos desenvolvendo assim”.» (EM19)




- «Se um esta baixo, o outro anima...se o outro enfraquece, o outro puxa! Pa, também tem que andar! Tem que andar € nds vamos trocando
assim...vamos...estamos indo bem!» (EP19)

K.5.2 - «(...) ja com a experiéncia que adquiri aqui de outras Maes que ficaram sem os filhos (...).» (EM6)

K.5.3 - «E, eu ja recorri a muitas coisas e a muitas opinides e todos estdo-me a dar, a nivel de médicos...» (EM9)

- «E quando foi que me propuseram a gastrostomia, pronto...eu andei a ouvir a opinido de diversos médicos e todos os médicos que conhecem a |.
praticamente desde o inicio, desde a neurologista, fisioterapeutas, aqui elas...pronto, tudo! (...) e eu estava a dizer-lhe a ele...disse que a sobrevida era de 2
anos e ele dizia que eu que era maluca (...) até que um dia fomos a consulta de rotina de neurologia e estdvamos os dois e eu virei-me p’ra médica e disse:
“Oh Dr.2, se ndo se importa, vai dizer ao meu marido qual é a sobrevida da I.” (...) “Eu ja disse ao meu marido mas oh Dr.?, se ndo se importa, vai dizer, que
€ para o meu marido encaixar!” Foi uma maldade que eu lhe fiz mas teve que ser! E, entretanto, ela disse: “2 anos!”... E ai, ele olhou para ela...olhou para
mim...comegou a chorar...» (EM14)

- «(...) quando ele teve um ano de vida eu entrei numa fase ma...era...foi muito duro...e... Eu procurei ajuda em V., na Dra. E. ...s6 fiz uma consulta (...).»
(EM15)

- «Entretanto, ndo me contentei com isto porque comecei a ver mais casos de psicomotor para ver o que é que era e 0 que € que nao era...pedi para ela
me encaminhar para a genética...» (EM19)

K.6 - «Depois houve um livro da ‘Acreditar’ e que eu |he estive a ler.» (EM1)
- «Vou muitas vezes a internet...as vezes ainda fico mais complicada...» (EM3)
- «A primeiro, prontos...quando foi diagnosticada...prontos, ela ndo fazia outra vida se ndo estar a ir a internet. E eu as vezes dizia: “Oh D., porque é que estas
sempre?”...”Ai, eu tenho que saber da minha doenga (...)".» (EM4)
- «E assim: nés sabemos e depois procuramos toda a informacéo...e estamos por dentro de todas essa informacdo e sabemos que quem ca esta que sdo casos
complicados e tudo o mais.» (EP7)
- «(...) a maior parte dos pediatras nao esta familiarizado com a lisencefalia (...) E entdo isso acabou por me obrigar a estar com o maximo de informagéo
possivel...acabou por me levar a que, realmente, eu tentasse estar sempre o melhor informada possivel para que quando ela tinha aqueles internamentos e quando
ela tinha as crises, tentar ajuda-la o maximo possivel e quem estava a tratar dela...» (EM14)
- «Eu comprei um computador...eu ndo sabia abrir um computador! Eu comprei um computador...comegamos a ir a internet, comegamos a investigar, comegcamos a
tirar coisas...a ler livros...ja temos livros...que andei a correr...e livros de autistas que escreveram...» (EP18)

K.7 - «(...) eu até ja fui a um senhor daqueles a que chamam médiuns ou moiteiros ou bruxos ou o que lhe queiram chamar (...).” (EM9)

K.8

K.8.1 - «(...) n6s sabemos que a doenga do G. € uma doenga muito grave e que se calhar s6 mesmo Deus € que o pode salvar...» (EM5)

- «Portanto, é assim: Deus é que sabe.» (EM9)

- «E vamos pedindo a Deus, porque os milagres podem existir, ndo é... Podem existir...Deus pode fazer uma coisa...ele pode chegar perto do normal (...).»
(EP19)

K.8.2 - «Rezar...as vezes rezo um bocadinho...» (EM4)
- «Mas a verdade é que como nds somos religiosos...rezamos muito...» (EM5)
- «Claro que quando a vejo mal, eu rezo, rezo, rezo...» (EM9)

K.8.3 - «J., ndo estejas assim porque isto € uma fase...isto vai passar...vai tudo voltar ao normal...(...) Mas depois penso: “E se n&o voltar ao normal...se as
coisas nao correm bem?”.» (EM5)

- «(...) ndo é ser egoista mas eu ja dei tanta volta a minha cabeca... E é assim: eu tenho uma vida, o J. tem uma vida, o C. tem uma vida...n0s somos seres
individuais! E a nossa vida esta toda dependente, os trés...esta toda dependente da vida do P. N&o vai deixar de ser assim! (...) e acho que nunca me vou
arrepender...mas ha coisas que eu poderia ter feito que néo fiz...ha coisas que poderiamos viver que nado vivemos...ha outras que ganhei com o P. e que
vivo por ter o P. assim! Mas ndo é uma felicidade (...) As vezes isto é um turbilhdo de ideias... (...) Houve uma fase no inicio que eu: Alguma coisa que eu
fiz para que isto tivesse acontecido? Mas agora ultrapassei isso... Ndo € culpa...é fatalidade...é o azar...aconteceu e acabou (...).» (EM15)

- “Deus deu-me com uma mao e tirou-me com a outra, nao é? Tento fazer ali um jogo de cintura, neste caso, um jogo mental, n&do é...para dar a volta as
coisas.» (EP16)

- «Depois ha outra forma curiosa na familia... E que ha dois meninos na familia: ha um primo direito, do meu irméo, filho do meu irméao, com a mesma idade
do F. e apareceu quase simultaneamente o mesmo problema! (...) Portanto, isto quer-me em querer que isto vem da minha parte... Da-me a crer que vem




da minha parte (...).» (EP18)

- «E a gente vé tantas pessoas que nao valem nada e que tém 5...6 filhos, nascem perfeitos... Mas se calhar Deus quis-nos dar algum crescimento, algo
especial...acho que tem...eu interpreto assim! Acho que Deus nos quis discriminar com algo especial... e, futuramente ele pode...pode...vai demonstrar isso!
Até ver...ndo sei...pode ter algo especial para a nossa vida, para a nossa...ndo...quem sabe, um dia, até futuramente nos precisamos de ter um filho
companheiro, nosso? Nunca se sabe!» (EP19)

- «Porque eu interroguei muito mais do que ele porque persistia: “Mas porqué, porqué, porqué?” Ainda cheguei a comentar uma altura com a minha avo:
“Mas porqué avé? Porque é que...sabe, me conhece tdo bem...mas porqué comigo?” E minha avé respondeu-me uma coisa que foi linda...ndo...é...ela
assim: “Porqué? Mas vocé deveria dizer gragas a Deus que foi contigo...ele além de ser um privilegiado de ter uma mae que faz de tudo por ele, tu também
és privilegiada por teres um filho como ele, ndo é...de poder fazer alguma coisa por alguém e tem que ver de outra maneira”... E ela fez-me ver de outra
maneira, sem sombra de duvida! Que eu era especial porque posso dar oportunidade a uma crianga de...de...de evoluir...» (EM19)

K.8.4 - «(...) depois também tivemos o apoio da familia, amigos, psicdlogos, reiki...enfim!» (EP7)

- «(...) eu ja fui até a terapias alternativas...» (EM9)
K.9

K.9.1 - “Ela foi internada numa 32 feira e a amputagao ia ser na 42. O médico disse-lhe...disse-me a mim...foi nesta sala, acho eu...que havia essa possibilidade. E
eu prontos...foi um choque grande mas eu nao tive coragem de Ihe dizer nada...s6 soube depois disso ter acontecido... (...) A Unica coisa que escondi foi no
dia antes que...ndo tive coragem de |he dizer...» (EM4)
- «N&o sei o0 que ele pensa...nunca quis estar a conversar muito sobre isso também com ele...» (EMS5)
- «(...) que foi eu saber o resultado da Ressonancia quando ela teve a recaida. S6 soube eu e a Madrinha. (...) E entdo resolvemos carregar com o segredo
as duas e isso foi horrivel...» (EM6)
- «O pequenito, para ele, € uma doenga...€ assim: nunca lhe estivemos a dizer ao certo...n6s falavamos de um tumor (...).» (EM9)
- «Pronto, la esta...acho que ele, no fundo, tenta...é um bocadinho a histéria da avestruz...enfiar um bocadinho a cabega na areia...e é assim, se a gente
nao falar no problema, ele nido existe!» (EM14)
- «Eu muitas vezes puxo conversa com ele e tento que ele...mas ele é...é muito fugidio nas respostas...e muito evasivo...porque eu acho que tenta-me
proteger... (...) E proteger também quem gostamos... E é assim, h& coisas que nds sabemos mas que acho que mais ninguém precisa de se
preocupar...porque, prontos... chega para nos. (...) E tentar proteger o P. também do exterior e daqueles que mais gostamos...» (EM15)

K.9.2 - «O que eu |he expliquei foi que ele tinha um bichinho.» (EM1)
- «Mas, nds também tentamos sempre dar-lhe o significado desta doenga de outra forma...nés nunca Ihe explicamos que era assim muito...estava a dizer
que tinha um déi-déi muito grande no sangue e...que vai passando. (...) Ele fala da doenga normalmente, o H. E...tentamos mesmo fazer isso...ndo...ndo
meter assim uma coisa de horrores.» (EM12)
- «Tento-lhe explicar da maneira suave e que ela entenda e explicar que mesmo sendo como ele é...que é normal ter assim um irm&o ou ter assim um
primo ou ter assim um tio (...).» (EM16)

K.9.3 - «A unica coisa que eu fago é, todos os dias, ou quase todos os dias, quando vou trabalhar, deixar sempre uma mensagem escrita para a minha
filha...deixo-lhe sempre um desenho, deixo-lhe sempre uma mensagem, um papelinho sequer!» (EP13)
- «Vem...tem uma fotografia com o copo de agua...vem com o simbolo...aponta: “Quero agua” ou “Quero batatas fritas” ou quer isto ou quer aquilo... mas as
vezes anda com o simbolo na méo...a gente ja sabe que quer ir a rua...porque ele vai busca-lo... Mas néo fazia nada disso! Agora esta...esta...a fazer!»
(EP18)

K.10 | - «Isso nunca se escondeu nada!» (EM4)

- «Sabe o que eu sei, sabe exactamente o que o pai sabe e aquilo que eu sei.» (EM6)
- «N6s ndo escondemos nada a V.. Contamos-lhe tudo de uma certa forma para que ela possa entender, ndo é? Mas a V., portanto, ela tem conhecimento de tudo.»

(EP7)

- «Agora ja uso! Eu tenho que assumir! E ele disse-me: “Oh, mas cancro é aquilo com que se morre...” E foi o que eu Ihe disse: “Tanto morres de um cancro como
morres de uma gripe, como morres...sais a rua, tropegas numa pedra, cais e morres...€ quando chegar a tua hora, M., a gente morre...”.» (EM9)

- «E o R. ...eu vou-lhe explicando...porque ele é muito dificil de levar! Porque ele € um menino, conforme disse, inteligentissimo! Ele ndo toma uma medicacao sem
ver...sem saber porqué...sem saber essas coisas todas.» (EP10)

- «E assim, tento ver...tento dizer & M., prontos...é assim... E normal mas por outro lado também n#o tento...ndo quero... Tento explicar-lhe que ela ndo vai ser




responsavel por ele, ndo é? Ou ser ela a... Ou estar ela no meu lugar...» (EM16)

K.11

K.11.1

- «Sim, sim ele vé muitas vezes a mae a chorar...» (EM5)

- «Depois é assim, sou capaz de me sentar e choro, choro, choro, choro até ndo poder mais! E, pronto...depois digo assim: Ok, ja choraste...pronto, ja estas
bem...segue em frente!» (EM14)

- «As minhas primeiras impressdes, as minhas primeiras atitudes foi...foi chorar...é normal! E acho que...é...foi chorar...mas um chorar de desabafo...nfo foi
nada além de: “Oh meu Deus, ndo quero!” ou rejeicdo mas foi mesmo um chorar de desabafo... Estive chorando durante acho que 1 dia e noite todo...até
que cessou, nao é?» (EM19)

K.11.2

- «Outras vezes...eu tenho uma cunhada (...) e ela é muito boa ouvinte, essencialmente...é daquele género de pessoas que a gente fala, fala, fala e ela é
capaz de estar a olhar para nés e nado diz nada... Ouve-nos, pura e simplesmente!» (EM14)

- «(...) porque & preciso falar... E eu falo...falo muito com a E. ...falo muito com as minhas cunhadas, falo muito com as minhas irmas... e...isso ajuda... (...) a
minha méae ja perdeu um filho...e no outro dia disse-me assim: “ Oh, meu menino...” Ela adora-o...adora-o...canta-lhe...ele ndo ouve nada mas ela canta-lhe
todos os dias... e se ela... no colo, de embalar, e se ela para de cantar ele faz assim um olhar para ela... E ela s6 me dizia assim: “Oh, meu menino, a ver
se eu vou primeiro que tu...” (...) E, pronto, e eu consigo com ela ir falando...ela ja me falou, por exemplo, da minha irm& que faleceu com seis meses...»
(EM15)

K.11.3

- «Eu sou uma mé&e um bocado galinha e acho que acabo por a sufocar um bocado porque, la esta...acabo sempre por transportar as minhas
ansiedades...as minhas frustragdes...0os meus medos...aquelas coisas todas para ela, ndo €?” (EM14)

K.11.4

- «Prontos...que corra tudo bem, ndo €7 Até ao final. (...) Agora € mesmo esperar que o tratamento termine. E continuar com o J. porque ele ainda tem
tratamentos para fazer (...).» (EM1)

- «Olhe, o sonho é que ela fique boa. (...) Sim...ela é que quer ir embora e as vezes...ela no outro dia...ela estava assim mais chorosa e eles mandaram de
fim de semana mas ela teve uma reacgdo muito esquisita porque chorou que nao queria ir. (...) Mas depois foi e gostou e fala-se da comida de casa e ela
tem saudades... “A comida de casa € que é boa!” e tudo... Mas eu sinceramente digo-lhe: "Deixa la a comida de casa que a daqui também é muito boa!” E
nao tenho mesmo pressa nenhuma de irl» (EM2)

- «Ela também n&o gosta de me ver triste...prontos... Procuro...procuro estar assim sempre animadita com ela. (...) Vamos procurando dizer as brincadeiras
porque prontos...chorar também nao adianta, ndo é?» (EM4)

- «Eu tento sempre pensar positivamente (...)»(EM5)

- «Mas eu viro a pagina! Percebe? Tenho que virar a pagina! (...) Temos...a vida tem que continuar e nés temos que ter os nossos escapes, temos que
arranjar as nossas artimanhas! (...) Porque se n&o, se pensassemos s6 na doenga, morriamos!» (EM6)

- «Por exemplo, eu e a M. somos duas pessoas muito optimistas, muito...acreditamos muito nas coisas! E é isso que passamos a V., desde o primeiro dia...
(...) quando ca entramos e que nos deparamos com este problema sempre transmitimos a V. que ela iria passar por uma fase muito complicada mas que ia
ficar boa! Que ia ficar boa! E é o que estamos a fazer! Portanto, acreditamos que ela vai ficar boa!» (EP7)

- «Se a gente a vir sorrir e ja a vir a levantar-se ou brincalhona ou porque danga ou porque se ri ou porque conta ou porque faz umas asneiras e ndo sei o
qué...¢ sinal que esta tudo no bom caminho. E isso que acaba por abafar tudo o que é mau!» (EM9)

- «Penso noutro...penso noutro conceito! Aquele pensamento positivo...sempre, sempre...como diria...o astral sempre alto, sempre! (...) Mas que tém bom
prognéstico e que prontos...que tém muitos sucessos e, para mim, pronto...agarrei-me a essa ideia. Agarrei-me a essa ideia e prontos, e os obstaculos
foram aparecendo e...e eu fui sempre com o ouvido naquela...naquela parte final que & muito bom... (...) Olhe, tem uma menina de 6 meses que ele se
agarrou muito a ela (...). E depois ele lutava para que ficasse bom para depois ir para casa para estar com a menina! E depois tem um irméo mais velho, de
20 anos, que é o idolo dele! O irmao é o idolo dele! (...) Tem uma irma também de 17 mas sempre muito unidos...sdo uns irmaos muito unidos!» (EP10)

- «(...) e fago com que ela tenha sempre fé e esperancga e confianga que tudo vai ficar bem (...).» (EP13)

- «E, la esta...eu ndo quero isso porque eu entendo que eu tenho que seguir em frente...e tenho que ser forte!» (EM14)

- «Optimista...positivo...pratico! E, vamos...& agora neste momento, é hoje...vamos embora! Acho que sim... (...) Mas tenho pena de ndo o levar...tenho
pena, porque gostava que ele fosse ver o filme, que...ndo é? Como 0s outros meninos normais...€ mesmo assim! (...) Porque se nao fosse até ia...comia
pipocas la... Aquelas coisas que nds fazemos...que os pais fazem com os filhos todos, ndo é? Com os miudos, ndo é? Mas nao, vai ficar... Ai ndo! Fixe para
ele: vai ficar com a avé e o avd! Nao é? O avo e a avé também vao estar com ele... E pronto...esta 6ptimo!» (EM16)

- «Entdo temos que ver...comecar a ver por um lado mais positivo do que por um lado negativo!» (EM19)




K.11.5 - «(...) porque a sociedade ainda vé isso um bocado, nao é... Isso € como tudo! Tem que té-lo para poder saber! Nem posso julgar as pessoas por causa
disso porque uma coisa € a gente ter, outra coisa € a gente ver, ndo é? E nem critico! Muitas das vezes, as pessoas olham na rua...€ normal que olhem!
Porque tem uma cicatriz e as vezes até mesmo...€...6 normal que eles olhem! E a gente teve que se adaptar com isso e aceitamos muito bem... Mas
também temos que respeitar o outro lado, ndo é?» (EM19)

K.11.6 - «E também tentei nunca passar uma ideia muito negativa (...) tentei sempre nunca chorar a frente dele.» (EM1)

- «Depois, € assim: é capaz de dar assim umas ralhadas e sai pela porta fora e vai ao café e isso tudo... » (EM9)

- «Eu ndo conversava muito com ele...s6 as coisas diarias mas ndo conversava em relagdo ao problema (...) Tentava se calhar protegé-lo (...) Até eu
entender...até eu compreender...porque eu nao queria...ndo queria...ele ndo chora a minha beira e eu também raramente choro...n&o choro com ele...talvez
para protegé-lo (...) Raramente choro com ele assim... (...) as vezes nao quer expor até aquilo que sente...guarda para ele...eu apanho assim as vezes uma
ou outra frase...de desabafo dele mas ndo é dada para mim é quase dada para o ar (...) as vezes eu puxo por ele até para conversar... Mas ele também
nao quer dar um ar de muito sofredor a minha beira...» (EM15)

K.12

- «Porque até a M. Ficar doente nés éramos muito mais um para o outro... Agora somos mais para a M., ndo é?» (EM6)

- «(...) eu neste momento penso unicamente no dia-a-dia da V.: que ela seja muito feliz e que esteja muito feliz e tento e fago de tudo, de tudo o que for possivel, o
que estiver ao meu alcance para que a V. seja a crianga mais feliz do mundo! (...) Isso é importante (...) o Pai e a Mae estarem bastante préximos da crianga e dar-lhe
todo o apoio.» (EP7)

- «E assim, eu deixei de trabalhar e o pai agora esta de baixa também...» (EM8)

- “E necessario...ela numa fase inicial ndo caminhava, como ja referi, e éramos obrigados a estar com ela (...).» (EM9)

- «Depois, eu tive uma série de dificuldades, ou seja, o meu filho passou por umas fases um bocado dificeis e eu estive sempre ao lado dele...ele viu que eu que
estava com muita forga com ele...e ele foi-se agarrando sempre a mim e fomos, eu e ele, e prontos...e ca estamos!» (EP10)

- «A Unica coisa que nos move, mesmo, & continuar a ter que lutar por eles...porque se ndo, entdo...nem tinhamos forgal! (...) O que tem razao de ser, neste momento,
é eu fazer tudo o que for necessario pela minha filha. Se ela me diz que é importante para ela eu estar com ela e se eu vejo que € isso que é importante...se eu perder
0 emprego, se eu... Isso, para mim, ndo tem qualquer significado!» (EP13)

- «O F. ja tem evoluido muito mas...trabalha-se muito, muito, muito em casa... Com os “Simbolos PECS” com fotografias... com jogos tradicionais que a mae
faz...trabalha muitas horas, muitas horas em casa e ele tem evoluido muito! Muito, muito, muito, muito...» (EP18)

- «Achei que o mais importante era me desgastar, a partir daquele momento com ele, do que estar a preocupar-me com uma coisa que nao haveria solugdo... (...)
dediquei-me somente para ele...fisioterapia, hipoterapias, hidroterapias e tudo o que era terapias era para o G.!» (EM19)

K.13

- «Aproveitamos quando estamos todos juntos...aproveitamos ao maximo o facto de estar juntos...tem que ser!» (EM3)

- «Mas prontos...tentamos sempre colmatar essas auséncias. Depois fazer uma certa compensacgado aos fins de semana quando era possivel estarmos juntos...»
(EP7)

- «Ha familias que se torna muito complicado...nés conseguimos criar uma unido...dependemos uns dos outros!» (EM15)

K.14

- «Quando a coisa esta preta, néo é, estd mal eu arregaco as maos e vou a luta naquilo que é necessario!» (EM9)

- «(...) s6 que depois eu ja estava tdo saturada de sondas e ela também...porque ela todas as sondas que eu lhe punha ela arrancava, e assim, um dia, eu ja estava
tdo perdida com ela, disse assim: “N&o, hoje vais comer!” e agarrei num prato de ‘Cerelac’...demorei 3 horas para Ilhe dar um prato de ‘Cerelac’ mas a partir dai ela
comecgou a ganhar autonomia...a partir dai foi sempre comendo, comendo... (...) A gente aceitar nunca aceita! A gente aprende é a lidar com a situagao...aprende a
defender-se, no fundo, ndo é? Aprende a tentar levar a nossa vida com a maior normalidade possivel, se € que se pode utilizar esse termo... (...) enquanto ela ca
estiver...enquanto ela ca estiver, eu quero que ela sofra 0 menos possivel...que tenha, claro esta, dentro das limitagdes dela, a melhor vida possivel...» (EM14)

- «Por isso ndo penso muito...vou preparando, sim, tudo a nivel do futuro, percebe? Tudo para preparar para ele ndo...ndo ter artroses ou nao ter aqueles...ao nivel
fisico e mental e bem estar dele e tudo preparando sempre para que ele cresga (...).» (EM16)

- «Por exemplo: quando ele esta doente, ndo é... eu costumo dizer: Cada um sofre a sua maneira, ndo €? E acho que todos n6s somos um bocado assim, ndo €é? E a
mae fica mais atrapalhada, ndo é? Eu tento manter mais aquela posi¢cdo de dureza...de quem...entre aspas, ndo é? Eu também se entro numa de paz...néo é...se
calhar as coisas ainda mais estabilizadas ficam, ndo €? Eu tento minimizar...embora sempre com um bocado de receio, nao €?» (EP16)

- «Claro que uma pessoa... Eu, para mim, é assim...quanto mais eu fizer por ele mais acho que estou a fazer o melhor para ele. (...) Mas, prontos... sei que ele tem
dificuldades e que vai ter sempre dificuldades, ndo €? Mas tenho feito o melhor, para ele, que posso...» (EM17)

- «Sempre, sempre, sempre! Incansaveis! Nés andamos...Jesus! O primeiro ano de vida dele nés batemos...s6 faltava o fim do mundo! Nés andamos demais!
Porto...fui...iamos, por semana, ndo sei...ou por més...sei la quantas mil vezes! Mas pronto, isso uma pessoa faz...qualquer pessoa faz isso por um filho!» (EP19)




K.15

- «Pois, as vezes, prontos...falamos mas ficamos tristes, prontos. Mas ainda falamos assim...mas ha sempre alguém pior que nés.» (EM4)

- «Porque ha tantos casos muito piores, néo é... (...) E ela deu-me uma licdo de vida: ela estava toda contente porque ja se resolveu aquele problema que tinha ali e
vai ter a outra pernal Quando eu achava uma tragédia com 13 anos a crianga ficou sem uma perna, ndo sei o qué! (...) E...torna-se uma rotina e a gente vive numa
rotina... (...) mas criamos assim uma rotina. Isto faz de conta que foi um acréscimo na nossa vida laboral...foi assim...» (EM9)

- «Depois de ver tanta miséria... Tanta tristeza assim...eu acho que até estou feliz que s6 lhe deu assim dessa forma...podia ser pior! (...) ndo podemos dizer porque é
que tive eu e ndo teve aquele ndo é? E fantastico pensar assim mas no fundo é...porque é que eu tive assim de uma forma tdo positiva e ha meninos que morrem?
Por isso...aceitamos! (...) Completamente...nds vimos tanto sofrimento...ja € assim uma coisa tdo normal...é...€ normal mesmo! (...) quando o T. tinha que ser picado e
isso...e aquilo...custa-me saber que ele vai sofrer...apetece-me chorar e depois ele diz sempre: “Mama, nao chores...isto s6 déi um bocadinho...”. (...) e depois vamo-
nos habituando porque por fim falamos de leucemia como as outras pessoas falam de gripe.» (EM12)

- «N&o vale a pena, é...ndo vale a pena...temos que tentar minorar também a situagao...eu tento minorar...» (EM15)

- «Eu falo por mim mais rapido ao R. porque eu vejo-o todos os dias sentado numa cadeira de rodas e o que espero do R., ndo é, mais cedo do que a M. ... Mas tento
por na mesma fasquia porque é assim...pode acontecer exactamente igual a M., ndo é? Nao tem nada a ver uma coisa com a outra...» (EM16)

- «Depois aquilo vai ganhando uma rotina, ndo é? A gente vai fazendo assim...tdo naturalmente (...) Passa a ser a nossa vida também! Acaba por passar a ser a
nossa vidal» (EM19)

K.16

- «(...) comegaram-me a propor fazer-lhe uma gastrostomia...s6 que eu, tudo o que seja...pronto...anestesias (...). S6 que tudo o que seja invasivo, enquanto ela puder
passar sem isso, a gente tenta leva-la ao limite, entre aspas, para ver se ela se vai aguentando...» (EM14)




Sinopse da area tematica L - Factores que interferem na adaptagao emocional parental ao processo de doenga da crianga

Factores que interferem na adaptagao emocional

L.1.1 - «Eu acho que se ele tivesse o irmao mais velho ou assim, se calhar era mais dificil porque ja percebia melhor.» (EM1)

L.1.2 - «Eu acho que estar sempre com ele...acompanhar, vir ao tratamento (...) que me ajudou imenso.» (EM1)
- «Porque eu no inicio até nem queria porque eu tenho, para estar melhor, tenho que estar sempre a beira dela (...).» (EM9)

L.1.3 - «Eu sempre que precisei de tirar alguma duvida ou de alguma coisa, sempre tive as pessoas disponiveis. (...) Explicaram tudo muito direitinho, a médica
também. (...) sempre a tentar dar muita estabilidade ao menino, sempre muito prestativos (...).» (EM1)
- «E...disso nao temos queixa! Nem de médicos, nem de enfermeiros, nem nada.» (EM4)
- «Andei ai com uma tosse (...) e a fisioterapeuta virou-se para mim e diz-me assim: “Oh E., vocé era melhor ir as urgéncias ou va ao seu médico de familia
porque vocé ja viu ha quanto tempo anda ai com essa tosse e nunca mais lhe passa? (...) Va la mas é ai as urgéncias enquanto eu fago o tratamento a I.,
resolva o problema que eu fico aqui um bocadinho com elal!”.» (EM14)
- «Eu gostei imenso de...da maneira como os enfermeiros trabalharam, dos Doutores! Toda a gente! Gostei imenso, imenso, imenso! Deu muita confianga!
E é essa confianga que nds precisamos, pais!» (EP10)
- «E em V. e s vezes transtornava-me...sd0 40 km...eu saia & uma...tinha que estar |4 as 3... E ainda elas sdo impecaveis porque tentam sempre gerir os
horarios de la com 0s nossos, ndo €7 E...e comigo sdo 5 estrelas quem la estaly (EM16)

L.1.4 - «E como a familia toda e entre nés todos acho que...nos juntou mais a todos. (...) E para o bem dele...€ para o bem do meu menino! Portanto, tem que se
fazer tudo, ndo €?» (EM3)
- «Gragas a Deus por ter...o facto de ter acontecido isto ndo nos ter abalado em termos familiares.» (EM5)
- «Quando eu cheguei ca, falavam-me em retaguarda e eu ndo percebia muito bem o que é que era uma retaguarda. Mas se ha pessoa que tem uma
retaguarda espectacular, sou eu!» (EM6)
- «Durante o dia ficavam os avés porque também temos que trabalhar que € uma vertente muito importante nas nossas profissbes, nao é? E os
compromissos que temos que os cumprir. (...) E ai, acho que os avds foram muito, muito, muito importantes! (...) Esta a tentar ultrapassar e vai ultrapassar
isto com a forga de toda a familia, do pai, da mae, do irmao!» (EP7)
- «Tirando isso, no circulo familiar, recebo um apoio muito grande... Do lado da minha mae, do lado do meu pai, tem sido uma coisa assim, € do meu irmao,
fenomenal! Portanto, acho que, a nivel familiar, estamos muito bem acompanhados.» (EM9)
- «N3o Ihe faltou o aconchego familiar e isso para eles também é muito importante! E muito importante! (...) Nao podia ter melhor apoio, melhor ombro do
que um irmao! Nés somos muito unidos! N6s somos 6! Mas, na sociedade, somos 3...prontos, € nés € que estamos sempre unidos! Sempre unidissimos!»
(EP10)
- «Porque, por exemplo, eu tenho uma irmé e dois irmaos, e todos os dias falo com a minha irma...as vezes até mais que uma vez ao dia... (...) no sentido,
se 0 pai ndo estivesse e se eu ndo estivesse, ela agarrava, tinha o autocarro a passar em frente a porta e ia para a escola sozinha. Embora, depois,
pudesse ter o apoio na retaguarda das tias.» (EM14)
- «E a entreajuda, também, entre todos... A nivel familiar, as minhas irmas, a minha parte familiar isso...é extraordinario...as minhas irmés...as minhas
cunhadas...foram extraordinarias nisto tudo...o apoio de familia € importantissimo...» (EM15)
- «Tem montes de primos, tem familia, tem primos, tem tios, tem amigos...e também toda a gente esta habituada a estar com o R. e 0 R. a estar com eles e
a fazer parte do grupo...a fazer parte de nés!» (EM16)

L.1.5 - «E os professores, as vezes, quando tem assim mais alguma dificuldade ou assim vém la...vém...» (EM4)

- «(...) tem uma professora espectacular que é muito meiga e que me ajuda muito, que alem de ser professora dela € minha amiga, e nesse aspecto




estou...tenho uma retaguarda... (...) Ai, os amigos dela do Infantario, vém muitas vezes a casa!» (EM6)

- «»(...) se bem que a professora logo de imediato se prontificou a vir a casa! E entdo dava-lhe as aulitas em casa quando era possivel, quando ela estava
em casa. (...) depois também tivemos o apoio da familia, amigos, psicélogos. (...) E assim...no inicio, em termos de apoio, desses apoios...ndo houve muito,
em termos de casal. Temos, prontos, varias pessoas amigas no nosso circulo social que séo psicologos e tudo o mais e deram-nos, de facto, um apoio
importante.» (EP7)

- «(...) eu estou a falar que ha um grupo grande de amigos que me estédo a ajudar no pagamento das contas da minha casa (...).» (EM9)

- «(...) tivemos varias professoras dele que vieram ca, o Director de Turma, o Professor de Musica, Professora de Portugués, prontos...vieram porque
também, ele também merece...porque ele € um menino muito aplicado...» (EP10)

- «(...) prontos, nés sentimos que o que nos vai valendo é os irmaos...apoiam-me muito! Se ndo, muitas vezes, nem se sabe lidar com esta situagéo...»
(EM4)

- «(...) foi a D. que nos ensinou a lidar com a irma! A D., de nés os trés, se calhar foi a pessoa que acabou por ser mais, como é que hei-de dizer...sei 14,
mais...mais (...) se calhar por ser crianga, por ndo saber os riscos...acabou por ser ela que nos ensinou a lidar com a irma. (...) Desde os 12/13 anos, aspira
a irma, se a irméa se engasga nao tem qualquer problema em lidar com a irma...trata a irma, sempre tratou, néo é s6 agora por ser...ela agora é uma adulta,
nio é?» (EM14)

- «Mas acho que a M. pelo irmdo...protege-o também. (...) Ela faz parte de um grupo de teatro (...) ja teve varias actuagbes, ndo é? Duas... Estas duas...
Ela quer que o irm&o va sempre porque o irmao gosta de bater palmas... Ela quer que o irméo esteja presente... (...) Acho que n&o tem vergonha... Acho eu
que nao (...) Tento explicar-lhe que ela ndo vai ser responsavel por ele, ndo é? Ou ser ela a... Ou estar ela no meu lugar... Mas ela gosta! Faz-lhe
massagens, faz-lhe fisioterapia (porque ela costuma...prontos, eu quando ia 1a leva-lo a fisioterapia ela sempre foi connosco... Se vamos a terapias ela
gosta de acompanhar (...) E ela quando brinca com ele também brinca um bocado nessa base: de Ihe por creme, de fazer...gosta de tomar banho com ele
(...).» (EM16)

- «A verdade é que quando ele esta bem, nds ficamos muito mais animados. (...) porque o G. esteve sempre bem, a verdade é essa...bem, desde que
entrou aqui (...) parece que aceita tudo com aquela energia positiva dele. (...) E a forga do G. também...ele tem muita forga...» (EM5)

- «Mas a V. é uma crianga muito, muito forte, o que se tem vindo a verificar. Esta a tentar ultrapassar e vai ultrapassar isto (...) mas € uma crianga muito
especial! Muito...uma forga incontornavel!» (EP7)

- «E ela leva sempre a vida a sorrir! (...) a minha filha € uma adolescente e ela ja sabe muito bem compreender porque € que déi, o que € que doi, o que &,
0 que nao é.» (EM9)

- «Porque o R. também nos ajuda! O R. também...prontos, tem este problema...a quimio também é um tratamento muito dificil, muito pesado, e ele agora
esta a fazer este ciclo um bocado forte, ndo é7? (...) Mas depois, saindo daqui, € um menino normalissimo! N&o tem complexos com o cabelo, ndo tem
complexos com nada.» (EP10)

- «(...) nés as vezes nem nos apercebiamos que ele percebe tudo o que se passa a volta dele...s6 agora € que viemos a ver que ele percebia tudo...agora
ele, por exemplo, reage muito bem: ‘Vamos para o hospital!’. E...estd sempre bem mesmo sabendo que faz tratamentos mais chatos ou isso (...).» (EM12)

- «No principio, 0 maior choque, para ela, até foi mesmo esse...foi o facto de ndo poder ir a escola. Depois, aceitou bem... Comecou a encarar bem...fazia
os tratamentos...correu tudo bem.» (EP13)

- «Mais ela, mais ela...tem sido um lutadoral» (EM14)

- «E mesmo ele...jda me tinham dito também na fisioterapia que ele tem vontade de, por exemplo, trabalhar na fisioterapia... Ele...ha criangas (...) Que néo
colaboram e ele é uma crianga que colabora muito e ja isso o ajuda...» (EM17)

- «Ele é muito carinhoso, € muito... (...) Muito calmo... E tudo isso ajuda, também! Tudo isso ajuda imenso!» (EP19)

- «O meu marido refugia-se muito, ao fim-de-semana, no jardim...planta arvores e faz projectos... Mas enquanto anda a fazer essas coisas, esta
distraido...» (EM6)
- «E na casa da minha méae tem...tem os meus sobrinhos e ele fica melhor...tem alguma companhia, sempre se distrai!» (EP13)

- «E fases muito diferentes pelas quais nds passamos! (...) e acho que nds temos que viver tudo no momento certo! Porque o mal é nao se viver tudo no
momento certo, percebe?» (EM6)

- «Eu acho que so6 pessoas com uma mentalidade forte e batalhadoras € que conseguem ultrapassar, sem que o casal e a familia em si saia danificado, se
consegue ultrapassar isso... (...) Claro que sim e positivismo, claro! Porque se ndo houver esse tipo de discurso, acho que entdo ai a coisas...» (EP7)

L.1.10

- «(...) eu até acho que houve nisto tudo uma coisa boa que houve foi eu ser o exemplo da doenga porque eles ja estavam mentalizados...» (EM9)




L.1.11

- «(...) é considerado o unico hospital em Portugal (...) em que as méaes tém uma cama para dormir, todos os outros sdo cadeirdes, isto aqui ja foi uma
evolugao muito grande (...).» (EM9)

L.1.12 - «Eu trabalho mas é conta prépria, ndo é? E conta prépria. Eu mais 2 irmaos. Prontos, felizmente, a minha empresa também ja tem muitos anos (...).
Conseguir conciliar...o meu trabalho e o meu filho, que é o mais importante nos tempos de hoje!» (EP10)

L.1.13 - «(...) o meu marido é assim muito carinhoso com os miudos e brinca muito mas...esta ainda...tenta manter, no fundo, nisto tudo a calma porque também
esta mais descansado, ndo é? Por isso ele tem assim a hipétese de manter aquele equilibrio...acho eu...» (EM12)

L.1.14 - «NOs chegamos a falar varias vezes sobre isso € acho que ele agora ja aceita mais...e ja...falamos mais vezes sobre o que esta a acontecer...e...o
porqué.» (EM1)
- «E assim, sei la...tem fases de tudo...tem fases em que a gente afasta mais, tem fases em que a gente se aproxima mais, tem fases em que as coisas se
complicam...eu acho que se ndo gostassemos tanto um do outro ja estdvamos separados, para lhe ser franca...» (EM14)
- «E uma pessoa com bom feitio, é afavel, & simpatico, ndo é quezilento... E pronto, este feitio dele aproximou-nos também nisto porque ele também se
dedicou... (...) Também foi sendo construida devido a necessidade porque desde pequenino que ele teve necessidade de ficar momentos com o pai e com
0 J. ndo aconteceu isso...» (EM15)
- «(...) nds desequilibramo-nos...nuns momentos mas ha sempre um...nés tentamos que as coisas sejam o mais normal possivel!» (EM16)
- «N&o...ele apoia-me. Se eu decidir uma coisa ele diz-me: “Se é essa coisa, vai para a frente!”.» (EM17)
- «Ha! Ha bastantes diferencas! Eu acho que acaba por...& bom! E muito bom que seja diferente porque ha um conjunto. Eu digo por nés. (...) O pai...é
incansavel! E...acompanhou, desde o principio, e...se ndo fosse a ajuda do pai, eu nem sei 0 que seria, ndo é?» (EM19)

L.1.15 - «(...) e ajuda-me...o trabalhar ajuda-me...o lidar com miudos, ajuda-me... (...) E de descanso...estou centrada ali...é ali...quer dizer e acabo por descansar
um bocado (...).» (EM15)

L.1.16 - «(...) e ainda bem que a M. nasceu nessa altura! Quer dizer, fogo...eu sé queria ouvir chamar mée!» (EM16)

L.1.17 - «(...) do quadro que ele esta, ele é a crianga mais bem desenvolvida! Porqué? Perguntou...ele perguntou o porqué! Claro, porqué...porque depois a
meédica de ca disse: “Ele teve uma intervengao precoce...ele com 3 meses vai a fisioterapia todos os dias...ele fazia a terapia da fala 3 vezes por semana...”
Porque é que sera que ele esta, nao é?» (EM19)
- «Claro! N6s temos bolas...as bolas de...medicinais em casa...n6s temos uma série de coisas e gragas a Deus...pronto, que a minha profissdo...a minha
profissdo pbde...que eu pude gastar esse dinheiro, ndo €? Agora, uma pessoa que nao tenha possibilidades, entéo fica com o filho encamado!» (EP19)

L.1.18 - «Eu acho que o G. ...pelo menos porque as pessoas ndo procuram e infelizmente o estado ndo da disponibilidade para as mées...e ndo da informagéao
correcta porque eu acho que o que eu tive foi sorte porque estava ligada a saude...» (EM19)

L.2

L.21 - «(...) no nosso caso, acho que particularmente foi um pouco mais complicado porque, por exemplo, vemos ai montes de familias que optam por um dos
elementos deixar de trabalhar... No nosso caso, isso foi uma complicagdo porque ndo podiamos! Isto é importante sublinhar: ndo podiamos deixar de
trabalhar!» (EP7)

L.2.2 - «E assim...no inicio, em termos de apoio, desses apoios...nd0 houve muito, em termos de casal. (...) Se bem que depois o IPO, numa fase mais avancada

também surgiu... Naqueles primeiros tempos acho que ai € que seriam, de facto, importantes. (...) E assim... no inicio, quando ca entramos...a
informacao...a informacao era...ndo era muita. E acho que também, para além de ndo ser muita, era sempre pouco...era sempre muito pessimista. Muito
negativista...» (EP7)

- «E mesmo a forma como, muitas vezes, a nivel dos servigos de saude se fala com os utentes, neste caso, como o médico fala connosco... Agora, até ja
esta...ja estd um bocadinho melhor, eu acho... Mas, muitas vezes, os médicos...é assim...os pais ndo tém que saber! Os pais s6 sabem quando as coisas
descambam, porque até Ia... (...) Olhe, eu ao longo destes 8 anos, ja apanhei pessoas excepcionais, formidaveis a todos os aspectos...a nivel humano,
tudo, tudo, tudo. Mas também ja apanhei cada um...que a gente até se arrepia s6 de pensar...apanha-se de tudo! (...) O que, nestas situagbes, a gente ja
esta fragilizada...acho que as vezes as pessoas também deviam ter outro tipo de formagao.» (EM14)

- «Nao! Ajudam-me a eu criar o P. ...a desenvolver o P. ... Funcional, sim... Agora, emocionalmente ndo, nao!» (EM15)

- « “Oh mae: tu és enfermeira, és mae...tens que tratar dele!” Muito bem, obrigadinho! S6 que é assim...eu, la esta: ha coisas que eu ndo sei...tenho que
perguntar, ndo é? Se tivéssemos uma...encontrassemos mais apoio a gente falava e perguntava e eles diziam... (...) Porque € assim, eu...la esta...é como
os hospitais publicos...ndo é nada perfeito! A gente vai ao hospital...faz o que tem que fazer...depois...» (EM16)

- «Procuramos...ndo foi nada proporcionado. A partir do momento que o G. teve aquilo ndo tivemos equipa de dissesse assim: Sim Sr.?, temos uma crianga




que nasceu com um problema e vai ter uma equipa que a acompanha...uma pediatra especializada...uma pediatra de desenvolvimento! (...) a Dr.2 que me
acompanhou o parto e estava acho que menos preparada do que eu! (...) Ndo sabia como havia de me expor a situagéo porque eu mesmo estava muito
mais calma do que ela (...) Depois, a maneira que foi é...desenvolver as coisas... porque a partir do momento em que o G. nasceu, levaram-no...ndo é? Era
um parto que foi programado...foi num hospital que...n&do contdvamos com aquilo...nem nés, nem o préprio médico que fez o parto, na altura. Apesar de ter-
me seguido, ndo foi 0 mesmo que me fez as ecografias...foi 0 médico da ecografia...que estava fazendo a ecografia...também estava presente no parto
mas também n&o contava ou até podia contar mas...ndo nos deu conhecimento...também...eu também sou sincera em dizer...nem quis saber porque achei
que nao era por ai que se resolvia o problema, ndo é?» (EM19)

L.2.3 - «O meu marido ainda hoje ndo aceita...ndo aceita.» (EM9)

L.2.4 - «E € uma menina que as vezes parece que ja esta tudo perdido e, de um momento para o outro, ndo sei...» (EM14)

- «E houve uma fase que eu acho que foi um ano muito complicado...tanto para mim como para ele... Com um ano de vida. Quando nés achamos
que...quando trouxemos o0 menino achavamos que a situagéo era grave mas nao se sabia...» (EM15)

L.2.5 - «E é o que eu digo...quando estamos bem ou minimamente bem a coisa até se leva com alguma leveza. Quando n&o estamos, € um bocadinho
complicado...é um bocadinho...um bocadao!» (EM14)

L.2.6 - «(...) ter um bom “standing frame” ter ndo sei o qué (...) ndo tenho dinheiro porque é tudo super caro e ndo ha ajudas (...) tento-lhe dar o que consigo

dentro do bom sabendo que é melhor e nao sei o qué mas quando compro uma cadeira compro logo a pensar em trés ou quatro anos seguidos...vai fazer 5
anos, nao é...ndo... Para mim, o que tem sido mais dificil € isso realmente. (...) Vou a V. uma vez por semana e acabei por deixar de ir porque também
depois la chegaram-me a dizer que o R. ndo era um caso prioritario e como nao era prioritario...havia outros meninos mais prioritarios...que eu entendo que
haja: bebés que estdo a nascer e que precisam daquela intervencgéo...logo no inicio, ndo sei qué ... Mas la esta, o R, la por ter 9 anos, continua a precisar
de intervengao precoce...continuar sempre, ndo €? Haver sempre intervengao nele!» (EM16)
- «Falar concretamente, desde que o F. comegou a ter os problemas...tanto de ajudas como de...por nossa conta... E tudo por nossa conta: portanto nem
centro de saude nem CH...n&o houve sequer uma entidade, ndo houve ninguém absolutamente que viesse a nossa casa e dissesse assim: “Faz falta a
Psicologia, faz falta isto, faz falta orienta-los...faz falta alguma coisa?” Nada! Nada! Tudo por nossa custa. Adaptamo-nos a viver a vida a nossa forma de
vida...adaptamo-nos nés proprios...» (EP18)

L.2.7 - «N&o temos mesmo o apoio de ninguém...s6 mesmo noés!» (EM19)

L.2.8 - «Que é muito importante tanto para nés, porque a sociedade ainda vé isso um bocado, ndo é... Isso é como tudo! Tem que té-lo para poder saber! Nem
posso julgar as pessoas por causa disso porque uma coisa € a gente ter, outra coisa é a gente ver, nao é? E nem critico! Muitas das vezes, as pessoas
olham na rua...€ normal que olhem! Porque tem uma cicatriz e as vezes até mesmo...€...€ normal que eles olhem!» (EM19)

- «Eu até chamei a atencdo na escola uma vez e disse assim: “Se ele esta a brincar com os outros e tem uma série de brinquedos, ele agarra num
brinquedo e tiram...ele agarra outro e tiram...vocés tém que chamar a atengéo aos outros porque senao ele nao brinca...tém que integra-lo no grupo!” (...) E
entdo, elas até ndo gostaram muito (...) Essas criangas tém que ser tratadas de forma diferente!» (EP19)

L.2.9 - «(...) porque no meio da doenca também apanhei o divércio do meu irméo e o meu irmao veio viver la para casa (...). » (EM6)

L.2.10 - «E depois tive muitas perdas pelo caminho: de meninos que...com quem eu lidava (...) Tive a perda da médica inicial da M., tive a perda do cirurgido da M.
que foi para outro hospital...(...).» (EM6)

L.2.11 - «(...) além disso, nessa fase inicial, 0 meu marido estava sem trabalho porque a fabrica deixou de pagar...ha meio ano que nédo pagava e ele saiu de onde
estava.» (EM9)

L.2.12 - «Ela ja lhe deu, algumas vezes, assim umas crisezitas quando esta internada...deixa de comer...» (EM4)

- «E depois os isolamentos! Eu ainda me lembro da primeira vez que me mandaram para casa em isolamento que eu disse: “Meu Deus! Como é que eu
vou ser capaz?”.» (EM6)

- «Sim, sim...sem duvida, sem duvida! Eu acho que isso era...os internamentos os...0 que perdiamos nos internamentos, ou seja, as complicagbes que
havia e tudo o0 mais... Isso é que foi...foi...foi desgastante, foi tremendo... Foi muito duro!» (EP7)

L.2.13 - «Claro que tem aquelas alturas em que é preciso espetar o cateter e isso...pronto, ele sente-se um bocadinho revoltado.» (EM5)

L.2.14 - «E outra coisa que eu...que foi muito dificil que foi eu saber o resultado da ressonancia quando ela teve a recaida. Sé soube eu e a madrinha. (...) Mas

desta vez mais preocupados porque...bom...prontos, no inicio pensamos que seria mesmo uma rotina s6 que nao era de facto...» (EMG6) )
- «Ele teve duas recaidas antes do auto-transplante e agora teve recaida apds o auto-transplante, outra vez. E o pior de tudo é as recaidas... (...) E pior do
que quando se sabe que tem a doenca...» (EM8)




L.2.15

- «Na quinta-feira antes ela queixava-se muito de uma perna e eu levei-a ao Dr. e viu uns sinais e nao sei o qué...disse que isto devia ser do crescimento,
que ela era muito grande. (...) Eu disse ao Dr. “Eu acho-a téo fraquinha”. E ele disse: “Fraquinha? Ent&o ela esta maior do que vocé e vocé diz-me que ela
esta fraquinha?”. E nem me deu nada...disse-me que aquilo era do crescimento, provavelmente...que |he pusesse a pomada anterior e que Ihe desse o
‘ben-u-ron’. Depois, na segunda-feira, fui com ela ao hospital as 10 horas e estava uma médica que a mandou...diz ela: “Para fazer analises, esperar...”
ainda bem que fomos directamente do Hospital de G. e fez as anadlises...e agora viemos para aqui.»(EM2)

- «Mas, para mim, o mais dificil foi na altura porque até se descobrir 0 que era... (...) e depois, quando o médico chega & nossa beira, de caras... “E um
monstro que tens ai!”...foi o nome que ele deu... “E chama-se assim e é dos mais maus que existe...”. Nao foi facil'» (EM9)

- «(...) era uma série de coisas que faziam associagado de que realmente o G. ndo era so6 aquilo que tinha (...) com o decorrer das coisas eu fui notando (...)
eu fui dizendo: “Olha, ndo esta a comer bem porque nesta altura o G., tendo ja um filho, ja se deveria...nessa altura o G. estar a segurar a cabega.”. A
médica ndo deu muita importancia...achou que eram coisas: “Oh mae, é dificil trabalhar quando estamos a trabalhar duas profissionais ligadas a saude!” E
eu disse que nao, que nao era dificil que era uma questdo de levarmos mais em consideragéo algum ponto de vista que ela ndo estava a perceber ou que
nao estava a ver, mas que eu achava como mée, estando com ele o dia todo, achava que ali estava a correr alguma coisa mal... Ela pronto...deixou para a
préxima consulta. Nao valorizou naquele momento...» (EM19)

L.2.16 - “Depois, é assim...o que é que se torna muito dificil? (...) reacgdes adversas, os efeitos secundarios da quimioterapia, ndo €?” (EM9)
- “Depois, ja teve algumas situagdes complicadas...ja teve convulsdes, ja teve problemas respiratérios, esteve com pneumonia...ela esteve quase...aquele
tumor, aquela massa que ela tem, estava...” (EP13)
- “S6 que € mais complicado... Quando o R. tem crises ou esta doente, ndo é?” (EM16)

L.2.17 - “(...) nos ja estivemos muito tempo internados...e tivemos umas indicagdes que a médica deixou que se ela...se lhe acontecesse alguma coisa, nem valia

a pena intervir, em termos de (...) reanimagdo...porque ndo valia a pena...e isso deita-nos muito abaixo...” (EP13)




Sinopse da area tematica M - Informacgao transmitida aos filhos acerca do processo de doenga da crianga

M Informacgéo transmitida aos filhos
M.1
M.1.1 | - «Sabe...sabe o que o irmao tem. Ele até sabe mais do que o irmao.» (EM3)
- «(...) inicialmente, o que Ihe foi dito...n6s ndo falamos da gravidade da situagéo...» (EM5)
- «(...) uma vez que ndés comegcamos por omitir, ha 2 anos atras, o que & que a irméa tinha exactamente. Pronto, a irma ficou doente mas ele ndo sabia que
doencga é que tinha. (...) Depois, entretanto, quando a irma teve a recaida (...) ele andava-me sempre a perguntar como € que se chamava a doenga da mana
(...) resolvi ter uma conversa séria e aberta...contar-lhe tudo.» (EM6)
- «(...) nos falavamos de um tumor, até que um dia, sem querer, usei a palavra cancro em casa... Agora ja uso! Eu tenho que assumir!» (EM9)
- «Ele fala da doenga normalmente, o H. ...e...tentamos mesmo fazer isso...n&0...ndo meter assim uma coisa de horrores.» (EM12)
- «Quer dizer...o irmao aprendeu a viver com isso. Sabe tudo do irmao...por muito que eu esconda...sabe tudo!» (EM15)
- «Ja fez questdes de Ihe dizerem que o irmao dela que é deficiente e eu também ja lhe expliquei: “E portador de uma deficiéncia porque deficientes ha
muitos!” Tento-lhe explicar da maneira suave e que ela entenda e explicar que mesmo sendo como ele é...que € normal ter assim um irmao ou ter assim um
primo ou ter assim um tio...sei la...ter assim...» (EM16)
- «Ela...prontos...eu digo-lhe que o mano é doentinho, para ter mais cuidado com ele, ndo é...mas da-se bem com ele e tudo e...sabe que certas coisas que
ele que nao pode fazer como uma crianga normal, ndo €?» (EM17)
- «E mesmo a principio ele nem se apercebeu...achava que era aquilo...operou...e ja tinha resolvido o problema... Mas depois ele comegou realmente a
perceber as limitagcdes do irmao com o decorrer das brincadeiras e...puxava pelo irmao e ja via que o irm&o néo respondia como deveria ser...» (EM19)
M.1.2 | - «Sabe que tem uma doenga que é prolongada... (...) E que tem um tratamento que fez efeito (...) mas ele sabe que tem que fazer o tratamento até ao fim
(...).» (EM1)
- «Sabe tudo!» (EM4)
- «Ela sempre foi uma crianga muito inteligente, muito evoluida mentalmente. Nao! Acho que, alias, ela neste momento tem nogao da doenga que tem. Do
ponto da situagdo que esta a doenga, daquilo que esta a combater.» (EP7)
- «(...) porque ele é um menino muito inteligente. (...) e ele foi-se apercebendo das coisas...» (EP10)
M.2 - «N&o percebe o que se esta a passar...€ pequenino...é muito pequenino.» (EM1)
- «E bebé...é bebé. Nao sente muito!”»(EP7)
- «(...) E assim...a C. ndo! A C. tem dois anos...ndo percebe nada...ndo (...).» (EM12)
M.3 - «Ele nédo sabe o que é que quer dizer a palavra ‘cancro’, por isso...nao conhece, ndo tem ninguém na familia (...) ele ndo sabe.» (EM1)
- « “Afinal de contas, ainda bem que eu néo tenho cancro...fogo...¢ s6 isto”. E eu: “E filho, é verdade...”. Ele ndo associa.» (EM3)
- «Nao tem nocaol«» (EM6)




Sinopse da area tematica N - Dificuldades vivenciadas no seio familiar durante o processo de doen¢a da crianga

N Dificuldades
N.1

N.1.1 | - «Claro, procuramos néo a contrariar muito em coisas.» (EM4)

- «(...) acho que foi uma das coisas que nos tivemos um pouco de dificuldade, que foi continuar a educar. Acho que deve ser uma das vertentes mais
complicadas...» (EP7)

N.1.2 | - «(...) tudo o que a gente tinha...ruiu...e neste momento, por mais que a gente queira ndo lhes conseguimos dar aquilo que eles mereciam e que queriam e
que precisavam...e pronto... (...) E ndo poder fazer mais...e saber que eles estdo a ser privados de uma vida mais (...) mais cheia...mais vivida do que a que
tém neste momento...» (EP13)

- «(...) agora eu sinto-me triste por ndo poder proporcionar-lhe também aquilo que ele queria que era os pais verem, 0s pais estarem...termos um
conjunto...tudo normal...um conceito de familia normal, com um menino saudavel, que jogasse com ele...que brincasse com ele...e depois doi muito... (...)
Mas eu ndo queria que o J. tivesse que passar por isto...» (EM15)

N.2

N.2.1 | - «Aqui...€ claro que deixo tudo por resolver...» (EM3)

- «(...) eu quando estou nos internamentos tenho uns amigos muito chegados (...) que me tomaram conta do meu filho a tempo inteiro...» (EM6)
- «(...) no nosso caso, acho que particularmente foi um pouco mais complicado porque, por exemplo, vemos ai montes de familias que optam por um dos
elementos deixar de trabalhar... No nosso caso, isso foi uma complicagdo porque ndo podiamos! Isto € importante sublinhar: ndo podiamos deixar de
trabalhar!» (EP7)
- «(...) chegar a casa, por exemplo, ontem (...) eu vim para aqui de manha para a consulta e chegamos a casa eram 5 horas da tarde (...) eu tenho uma pilha
de roupa para passar, tenho que fazer uma esterilizagéo, a casa esta cheia de pé de uma semana inteira ndo sei das quantas, eu tenho que fazer isto, eu
tenho que cozinhar (...).» (EM9)
- «E ndo se imagina assim o que...porque...€ envolvente, é tudo porque nds nao falamos sé da doenga do menino...ndo é s6 0 menino que esta doente...no
fundo afecta tudo! (...) Eu fago por tentar manter a normalidade em casa: chegar a casa, ainda cozinhar, preparar-lhe as roupas, preparar-lhe tudo...é um
esforgo tremendo (...) € muito cansativo...» (EM12)
- «Eu sei la! Tantas fases! Ha tanta coisa...as vezes é...é dificil gerir a vida familiar (...).» (EM14)
- «(...) e depois é assim: eu ndo podia deixar de trabalhar. Eu ndo tinha como sustentar a minha casa nem os meus filhos... e tivemos que conjugar (...).»
(EM15)
- «Agora é assim, se calhar levava mais vezes...as vezes eu estou aqui a arrumar e digo assim: “Oh, podias levar os dois!” Pois, pois podia...realmente se ele
andasse era mais facil... Ou eu: as vezes quero ir as compras a qualquer lado...estou sozinha... Ah! Ndo posso estar sozinha, ndo é... Porque se estiver
sozinha e se tiver que sair para qualquer lado...€ assim: Nao posso deixar a M. com 8 anos e o R. com 9 nesta situacao, assim! Nao é? Em qualquer lado!»
(EM16)
- «Por exemplo, eu se quisesse trabalhar, ndo posso... Prontos, mesmo tentei ir fazer um curso mas nao posso por causa de faltar 2 vezes por semana por
causa do desemprego... Isso é que é a minha limitagdo...» (EM17)

N.2.2 | - “E para o bem dele...é para o bem do meu menino! Portanto, tem que se fazer tudo, ndo é?... Mas claro que custa!” (EM3)

- “Pronto, e depois...ter que mudar a vida completamente em todos os aspectos, quer do emocional como dos outros... (...) Mas a verdade é que sera que
essa valorizagao profissional € mais importante do que a minha vida familiar? (...) uma hora a mais com os meus filhos se calhar € muito mais importante, se
calhar, do que estar a dar aulas! N&o sei...” (EM5)

- “(...) porque depois o T. ndo pode estar em contacto com... depois sei la... a C. ... quando ficam os dois em casa é porque estdo doentes, ndo é7? (...) depois




um tem febre, o outro tem diarreia e depois ndo podem estar em contacto com o T.! Aquilo é uma... E de ficar louco mesmo. (...) nds estamos doidos...nds
tivemos que mudar tudo! Tudo!” (EM12)

- “(...) acho que nao conseguiria viver com a culpa de Ihe acontecer alguma coisa porque eu ndo estava em casa...esta a perceber? Nao quer dizer que os
outros nao tratem bem dela, ndo quer dizer que ndo fagam melhor, nao € isso! Eu acho que isso tem tudo a ver com a minha personalidade...que se eu ndo
estiver e acontecer alguma coisa, eu acho que me vou culpar para o resto da minha existéncia...» (EM14)

- «E depois ele é sujeito, todos os dias a crises respiratorias... Eu ndo estou em casa, ndo tenho mulher a dias, eu fago tudo em casa...ainda...e ao fim da
tarde normalmente vou passar a ferro, tenho muita roupa sempre para passar a ferro.» (EM15)

- «O R. é 100% dependente...o R. se ficar ali ou se ficar deitado...ele morre, embora se manifeste, ndo é...» (EP16)

- «Gerir, para mim...& que eu sei que ha montes de material para o R. ...cadeiras, brinquedos, e eu ndo tenho dinheiro para comprar... Por muito que eu
queira dar...» (EM16)

- «Hal! A fala...prontos, o comer...ele ndo comia nada! Quando veio para aqui ndo comia nada que fosse sem ser passado... Agora ja come! Pomos-lhe tudo,
corto tudo aos pedacinhos...tem que ser mesmo aos pedacinhos se ndo engasga-se ainda... Mas ja come! E agora s6 o que esta a atrasar € o andar e a
fala...a fala € que esta mais atrasada que o andar...» (EM17)

- «Mas teve que ser...ter sempre um adulto a visiona-lo. Sempre, sempre... (...) Em risco, sim...de fugir...na rua, foge-nos...temos medo que atravesse a
estrada...ndo se apercebe dos perigos... (...) € ndo podermos fazer a nossa vida normal...ndo podemos ir a uma festa... Nao podemos ir a um
passeio...temos que ter as portas fechadas sempre com as chaves...por dentro e fora...» (EP18)

- «Porque é muito complicado gerir 2 criangas ja com idades bastante distintas. Ele com a deficiéncia que tem a nivel psicomotor...o irmao com atraso...com
atraso! Com (...) Com défice de concentracado e a juntar a adolescéncia com a infancia... (...) por exemplo, o G. ainda...ainda temos essas alteragdes (...) néo
posso deixar o G. com qualquer pessoa, ndo é? Ele nos acompanha sempre! Essa foi a mudanga que o F. podia até ficar com uma ama e uma pessoa...uma
ama normal, ndo é? Uma pessoa normal...ele ficar e irmos ao cinema, irmos até passar um fim-de-semana fora...também n&o temos esse...a familia perto,
teria que ser nesse contexto, ndo é? De termos alguém que nos apoiasse a nivel...uma ama ou uma pessoa de confianga...mas com o G. ja nao podemos
fazer issol» (EM19)

N.2.4

- «Mas, por vezes, as pessoas telefonam e querem saber, sempre a mesma pergunta... Eu acabo por ndo atender o telefone e faz-me doer a cabecga os
telemoveis...» (EM9)

N.2.5

- «E dificil...as pessoas acham que a fazer as coisas assim que estéo a ajudar e acredito que sim, que estdo a fazer, ndo é...mas... (...) Pronto, foi uma...a
verdade é que...mas nao assim! Nao estar ali sempre, percebe? Podia fazer-lhes umas coisas e deixa-los um bocadinho desenrascarem-se. Mas néo...isso
chateia-me um bocadinho! E muito esquisito... (...) Ndo...ndo vale a pena! Ja sabiam qual era a minha vontade no inicio e ndo quiseram...agora, é dificil! E eu
sei que ndo é por mal mas a vida mudou para mim também! Podia ter mudado um bocadinho mais para eles...acabou por n&do mudar nada, percebe?» (EM2)
- «Depois, ha regras a cumprir e ha muita coisa...sou muito despacgarada! Por vezes, até cometo erros: dirijo-me as pessoas que ndo sao e tudo é dificil! (...)
E...mas foi uma mudanca muito repentina e a adaptacéo foi rapida. (...) eu vivi isto tudo sozinha! (...) E eu disse-lhe: “N&o! Eu vou descansar! Porque eu
estou la de 22 a 62 e eu sou um ser humano...preciso de ter direitos como os outros!”...» (EM9)

- «(...) primeiro eu n&o estava habituada a estar em casa porque trabalhava e era muito mais (...). Mas de repente isso tudo mudou porque no fundo tive que
deixar de trabalhar...estou de baixa e estar o dia todo em casa e no fundo ser mée 24 horas que...ndo era propriamente aquilo que eu queria para mim (...) é
no fundo ser enfermeira e mée e médica e tudo ao mesmo tempo porque nés temos que fazer tudo, tudo... quando eles estdao mal...quando estdo bem...e
depois eles tém assim mudangas de humor que é uma coisa assustadora...» (EM12)

- «Por isso é que eu lhe digo que nés nédo temos o direito de ficar doentes...n6s ndo temos o direito de vacilar sequer... (...) Mas isto para lhe dizer que
realmente, quer dizer, a gente acaba por ir sempre adiando tudo porque la esta...ndo temos quem nos fique com eles, ndo é?» (EM14)

N.2.6

- «Isto depois também, economicamente, ndo é? E dificil...» (EM6)

- «No6s temos que contar com um ordenado certo: muito ou pouco...certo que é aquilo que nos va pagando as contas, néo é... Mal, ndo chega mas prontos
(...).» (EM9)

- «Sim, a nivel financeiro...a vida deu uma volta... (...) Pronto, tinhamos uma vida boa, ndo uma vida...sim, estavel a todos os niveis...a todos os niveis! Eu,
pronto...queria comprar uma coisa nao precisava de estar a fazer contas, a ver se o dinheiro chegava se ndo chegava...» (EM14)

- «Restringimo-nos de muita coisa... restringimo-nos de muita coisa e adaptamos...» (EP18)

N.3

N.3.1 | - «Olhe, ndo sei como é que ele esta! N3o sei...é assim: se eu tivesse la eu percebia...agora ndo sei o que ele pensal! (...) Mesmo no domingo, ele estava a




fazer um trabalho para a escola e disse-lhe para vir aqui e disse que tinha trabalhos... “Entdo, ndo queres vir ver a tua mana?”...”"Oh Mae, nao é isso!”. Mas,
nao é isso...acho que se calhar também podia vir...o trabalho fazia-o depois...mas que assim ficava com as coisinhas dele por imprimir...portanto, nao
sei...ndo consigo entender se & um escape, se € mesmo receio de vir aqui ao IPO e nao saber o que dizer...se € uma desculpa para nao vir...” (EM2)

- «Eu nao fago ideia no que ele pensa...mas se calhar pensa em muita coisa, ndo é? Nao faco ideia do que ele pensa...» (EM5)

- «Mas o mais dificil € a gestdo do meu outro filho que tem...vai fazer 12. Entao, pronto...a parte mais dificil para mim foi essa uma vez que nés comegamos
por omitir, ha 2 anos atras, o que é que a irma tinha exactamente.» (EM6)

N.3.2 | - «Ela foi internada numa 32 feira e a amputagao ia ser na 42. O médico disse-lhe...disse-me a mim...foi nesta sala, acho eu...que havia essa possibilidade. E
eu prontos...foi um choque grande mas eu ndo tive coragem de lhe dizer nada...s6 soube depois disso ter acontecido...» (EM4)

N.3.3 | - «Isso ele sabe...porque ele ouviu...ele vem sempre as consultas (...). Mas, também eu nunca vi necessidade de lhe dizer mais nada.» (EM1)
- «Ele ndo associa. Também n&o vale a pena tanta preocupacgao para a cabega de uma crianga...» (EM3)
- «(...) E se calhar, as vezes, estamos a falar e ainda Ihes estamos mas ¢ a irrita-los...se calhar...ndo sei...» (EM4)

N.3.4 | - «(...) ela no outro dia...ela estava assim mais chorosa e eles mandaram de fim de semana mas ela teve uma reac¢ao muito esquisita porque chorou que
nao queria ir. E depois ficamos sem perceber porque é que ela ndo queria ir... que ndo percebemos mesmo! (...) Acumula...acumula e depois ndo da mais!»
(EM2)
- «Eu...as vezes...as vezes elas dizem: “Queres falar com a Psicéloga?”... “Oh, posso falar mas nem é necessario!” E ndo sei que mais... Prontos, as vezes ja
tém conversado mas prontos... Ela também se calhar ndo se abre muito...ndo desabafa...» (EM4)

N.3.5 | - «(...) que foi eu saber o resultado da Ressonancia quando ela teve a recaida. S6 soube eu e a Madrinha. (...) E entdo resolvemos carregar com o segredo
as duas e isso foi horrivel...» (EM6)
- «E depois 0 G. nasceu...as primeiras horas foi as mais complicadas por este motivo porque era um...quase exigido porque eu sou filha Unica e ai tinha que
ter mais um porque o F. que é o mais velho que agora tem 13 anos...13...vai fazer 14 queria um irmao e a avo queria...e, pronto... A avé veio do B. para ver o
neto nascer. Entdo, aquilo preocupou-me tudo... Como mae também, ndo €? Como € que seria a atitude?» (EM19)

N.3.6 | - «(...) € normal que eu ande mais revoltada e mais agressiva, no tratar da casa, no falar com ele...e neste momento, quem é que paga? Sera o marido, nao
é...6 normal! (...) as vezes ele fala para mim e estou pensar n'aqui e estou a pensar néo sei o qué (...).» (EM9)
- «Eu ndo conversava muito com ele...s6 as coisas diarias mas ndo conversava em relagdo ao problema (...).» (EM15)

N.4

N.4.1 | - «E assim... no inicio, quando ca entramos...a informac&o...a informagao era...ndo era muita. E acho que também, para alem de ndo ser muita, era sempre
pouco...era sempre muito pessimista. Muito negativista... (...) Mas, é assim...aquilo que me foi dito ja varias...duas ou trés vezes acho que, sei la...se fosse
dito de uma forma diferente, logicamente que era duro ouvir mas acho que néo era tanto...» (EP7)
- «E...estalaram-lhe a clavicula direita e disseram-me que era a esquerda...s6 ao terceiro dia é que me disseram que era a direita...que tivesse cuidado com
a direital» (EM16)
- «Utilizamos este termo...corremos 3 pediatras: todos eles nos disseram que n&do se passava nada, ndo é...que o R. era perfeitamente uma crianga
saudavel...um deles inclusive até chegou-nos a...chegou-se a virar para a mae e dizer: “Oh mae ndo queira arranjar problemas onde eles nao existem!”.”
(EP16)
- «Compreendidos? Ninguém nos disse o que era o autismo! (...) N6s comegamo-nos a orientar porque ninguém nos orientou em nada! Nada, nada, nada,
nada'!» (EP18)
- «Eu acho que o G. ...pelo menos porque as pessoas nao procuram e infelizmente o estado ndo da disponibilidade para as méaes...e ndo da informacao
correcta porque eu acho que o que eu tive foi sorte porque estava ligada a saude... (...) a Dr.2 que me acompanhou o parto e estava acho que menos
preparada do que eu! (...) N&o sabia como havia de me expor a situagao porque eu mesmo estava muito mais calma do que ela (...).» (EM19)

N.4.2 | - «Porque o G. também era anti-social, ou seja, para jantar, tinha que jantar eu, ele ou o Pai ou eu...ele e 0 irmdo...mas pessoas que ele conhecia e néo
pessoas estranhas... Ele ndo comia...ele ndo...ndo conseguia se relacionar.” (EM19)

N.5
N.5.1 | - «(...) era fazer ‘quimios’, ‘quimios’ atras de ‘quimios’ e continua a fazer até hoje, quimioterapia constantemente.(...) Ha depois uma intervencgéao cirurgica

para extracgdo do tumor; ha depois um auto-transplante de medula mas, para ja, temos que eliminar todas as metastases para podermos partir para esses
segundos passos.» (EP7)
- «(...) e como ja vivo aqui, ndo &, isto € a minha segunda casa, ou a minha primeira casa neste momento, entdo, qualquer som exterior ja para mim € uma




novidade e ndo da...» (EM9)

- «(...) o tratamento...e & muito duro! E muito duro...& duro, ndo é... Do mitdo...do tratamento...» (EP10)

- «Faz imensas infecgbes respiratorias, faz imensas pneumonias, que € essencialmente isso, pronto, tem convulsdes diarias, especialmente quando acorda,
e € uma menina que até aos seis/sete meses esteve a ser alimentada por sonda (...) s6 que depois eu ja estava tdo saturada de sondas e ela
também...porque ela todas as sondas que eu lhe punha ela arrancava (...)» (EM14)

- «Olhe, eu ja fiz terapia...ja levei o R. 3 vezes por semana a Braga...levava 3 vezes por semana a Braga, no inicio, quando ele era bebé. Quando foi para o
Centro de Paralisia para Braga...eu levava-o a Braga 3 vezes por semana... Depois ia todos os dias aos A. fazer fisioterapia...sdo 30 km para ali, depois sao
5 para ali...ir e vir... E isso também chega a um ponto que... Havia la um Psicélogo que dizia: “Olha, sabes...é so terapias, sé terapias, so terapias...qualquer
dia estas tu parvinha e esta ele”.» (EM16)

N.5.2 | - «Porque a gente é de muito longe...chegamos la e termos que vir a correr...» (EM2)

N.5.3 | - «E! A bata...a touca...a mascara...» (EM3)

N.5.4 | - «(...) Ai entdo isso & que é...para dormir...ai que castigo...» (EM3)
- «E assim, eu aqui ndo durmo quase nada; depois, em casa, nada durmo. Ainda estas noites tem sido...ou porque o céo ladra ou porque néo sei o qué...a
gente habituou-se a ouvir 0os sons das maquinas, a ouvir as criangas a chorar (...).» (EM9)
- «Depois & assim...ndo consigo dormir...» (EP13)

N.6

N.6.1 | - «A questdo € que é assim: todos os exames que o R. fez...todos os exames que ele fez, ndo €, quer estudos genéticos, quer a nivel sanguineo, etc., etc.,
nao é...dao normais! Ressonancias, electroencefalogramas, etc., etc., ddo normais! E, para mim, se me perguntarem qual é o diagndstico eu continuo a dizer
que nao se sabe qual é o diagndstico...» (EP16)
- «Foi, foi...a minha preocupag¢ao maior era que eu... Eu além de pensar em mim, ndo €? Porque sabia que as consequéncias...quando me disseram que ele
nasceu com labio leporino...sabia que poderia ser s6 o labio leporino e a fenda do palato...mas mais alguma coisa...porque ja tinha...ja tinha conhecimento de
alguns casos que tinham vindo com uma deficiéncia a nivel geral e também ndo temos explicagdo ainda ao certo... tem algumas coisas a nivel do labio
leporino que se pode dizer que foi factor ambiental...é factor as vezes psicoldgico...€ um factor... Tem “n” coisas que eles dizem que pode ser. Mas nao tem
nada claro, na verdade.» (EM19)

N.6.2 | - «Ele, no inicio, nem a queria vir ver porque acho que associava logo a doenga...o cabelo...acho que ele...que ele era assim um bocado estranho.” (EM2)
- «A Unica coisa que ela no inicio ndo aceitava, que foi aqueles 17 dias que a irma esteve ventilada, ela s6 dizia que enquanto a irma tivesse ligada ao
ventilador, que n&o ia ao hospital...quando Ihe tirassem aqueles tubos ela ia.» (EM14)
- «O mais dificil para a irma compreender é porque é que...como é que hei-de explicar... E... Ela gostava que ele brincasse com ela...que fizesse, andasse,
brincasse com ela...» (EM17)
- «Depois temos problemas na familia com o outro irm&o... O F. tem um irmao que tem 11 anos...passou para o 7° ano...s6 que tem ciimes! Anda também
em Psicologia. E tudo o que se tem que fazer ao F. tem que se fazer ao irmdo... (...) O irm&o tenta brincar com ele...e tenta fazer jogos com ele mas
aborrece-se num instante dele porque o irméo ja tem...vai fazer 12 anos... Ja tem outra forma de brincar. E o F. tem formas de brincar infantis... (...) E pronto:
irrita-o muito...agarra-se a ele (...) Querem estar...& um bocado complicado entre os dois irméos...um bocado complicado...» (EP18)
- «(...) porque o irmao, por mais que ele mostre que realmente aceita o irméo, teve algumas coisas que nos demonstrou que realmente houve ali um
desequilibrio emocional. (...) E...tenta evitar que ele tenha contacto com pessoas estranhas para ele ndo ter aquele trabalho de estar a explicar : “Faz
atencédo...” Isso ja percebi que ele tenta evitar as vezes...» (EM19)

N.6.3 | - «Mesmo em relagdo a doenga dela...apanhou-nos completamente desprevenidos porque ela era forte. (...) Claro que € um choque ainda mais violento

porque ninguém previa... (...) Ninguém queria acreditar! (...) Mas se fosse comigo era muito mais facil! (...) Ela estad bonita sem o cabelo mas faz-me
confusao.» (EM2)

- «No principio, prontos...eu fiquei assim muito...prontos...até me custava a enfrentar as coisas. (...) Na altura, foi um choque grande quando soubemos isso.»
(EM4)

- «(...) eu acho que o principal continua a ser ainda néo ter aceite...de forma geral...ainda nao ter aceite isto que se esta a passar...» (EM5)

- «Eu no inicio... No inicio é horrivel. E horrivel!” (EM86)

- «Foi, foi muito dificil. Foi, foi. Acho que o choque daqueles primeiros 2, 3, 5 dias de entrar aqui e ver esta realidade que ninguém conhece porque se passa
ali fora a uma certa velocidade e dizem: “E ali o IPO”. Acho que s6 quem esta ca dentro é que sabe o que é o IPO. E foi dificil. Dificil.» (EP7)




- «Ele teve duas recaidas antes do auto-transplante e agora teve recaida apés o auto-transplante, outra vez. E o pior de tudo é as recaidas...» (EM8)

- «O meu marido ainda hoje nao aceita...ndo aceita.» (EM9)

- «Foi-me...a mim foi-me um bocado...foi-me um bocado dificil ter acompanhado porque ele € um menino muito inteligente. (...) os principios sdo muito
maus...estes Linfomas...¢ um Linfoma muito agressivo...o tratamento...e € muito duro! (...) Quando eu chego a casa e n&o...nd0 o vejo...que € muito raro eu ir
para casa, e pronto, e sentir que ha ali um...um vazio, ndo é? Ha um espacgo na auséncia dele, ha o canto dele, e ndo tem sido facil!” (EP10)

- «A fase inicial...a fase inicial quando vem aquele impacto (...).» (EM12)

- «O que me custa é vé-la assim...é saber que ela ndo pode ir a escola...saber que ela ndo pode ir brincar com os amigos...que ndo pode ir a praia...que nao
pode fazer as coisas que uma crianga da idade dela deveria estar a fazer neste momento... (...) Por exemplo, eu posso-me estar a rir com ela mas depois, o
facto de...quando ela se levanta, e olha-se para ela...e pensar coisas...porque a gente quer ter pensamentos sé positivos mas os negativos também nos
atacam, muitas vezes. E € um desespero auténtico...& um desespero! (...) Depois, nés também temos dificuldades porque nés também estamos, nao €? Nos
também ndo sabemos como lidar, muitas vezes... Damos o nosso melhor... Tentamos fazer o que achamos que sera o melhor... Mas é muito complicado
gerir isto tudo...é complicado...» (EP13)

- «Por exemplo, a minha filha, como eu |lhe disse, € uma miuda extremamente compreensiva, mas € assim...eu agora cheguei a uma determinada altura que
eu acho, se calhar antigamente até o fazia mais, que eu acho que eu nio tenho o direito, muitas vezes, de a estar a sobrecarregar com as minhas
frustragbes e com as minhas chatices e com as minhas...sei la...com as minhas tristezas e essas coisas todas! (...) Mas, la esta, quando a gente tem esses
momentos de fragilidade também quer espernear, também quer chorar, também quer barafustar, e acabo por dizer assim: N&o...ndo posso ir bater a porta
deles porque se eles vém bater as minha € porque, a partida, eu sou mais forte do que eles, ndo é? Pronto...e acabo por ficar ai nesse dilema, esta a
perceber?» (EM14)

- «Exactamente...de gerir sentimentos...que eu acho que talvez se calhar seja também uma daquelas perguntas que me fizeste que era o mais dificil...que &
o gerir sentimentos... (...) Aceitar...nd0 é aceita-lo a ele...que eu aceito-o a ele...que eu aceito-o a ele... E aceitar a deficiéncia... (...) Mas, quando penso...que
dizer...o mais dificil € mesmo isto...quer dizer...€ aceitar a doenca... Porqué esta doenga neste meu filho?» (EM15)

- «Eu vou tentando lidar no dia-a-dia, sempre... E o0 que noto é... Eu se estiver bem a nivel emocional...ndo é? Para mim ndo se passa nada, ok? Olho para o
R. e ndo vejo problema nenhum! Agora, se ndo estiver bem emocional...tdo equilibrado a nivel emocional... (...) Até porque eu tenho uma dificuldade de
reagir, que é assim: por exemplo, quando vou na rua e sinto que estdo a olhar para ele como um coitadinho, eu fico danado, ok? N&o vou responder
isto...estou-lhe a ser mesmo...fico danado... S6 me apetece virar para a pessoa: Pa...que é que foi, nunca viste?» (EP16)

- «O mais dificil? O mais dificil foi pensar que ele podia ficar numa cadeirinha de rodas...foi o0 mais dificill Mas depois, com o tempo...foi sé isso! Passou!»
(EM17)

- «A nivel emocional, é...ainda ndo tivemos tempo para parar para pensar! Eu acho que foi as coisas tdo...assim tao rapidas...» (EM19)

N.6.4

- «E, as vezes, eu via...a gente vé os outros, ndo é...e inevitavelmente, pensamos: “E se um dia isso nos bate a porta?”. Mas nunca pensava que fosse com
eles; pensava se calhar comigo...um dia ia ter que passar por uma fase destas...Nao eles! Nenhum deles, ndo é?» (EM2)

- «E depois ha aqui uma coisa, quer dizer, que...que ainda nos deixa mais frustrados...€ ser uma crianga... (...) Se eu pudesse, dava...dava a vida pela minha
filha! Porque eu ja vivium bocado e ela viveu pouquinho... Assim, isso € que me interessava! Agora, para mim...que necessidades tenho eu? Nada, mesmo!»
(EP13)

N.6.5

- «Olhe, esta ali outra menina que tem...n&o sei...deve ter p’ra’i 11 anos...ela € mais pequenina do que a minha... Também |lhe aconteceu a mesma coisa a
outra semana...€ assim! Quem anda aqui...sé se vé miséria...» (EM4)

- «Se bem que prontos, € logico, que enfim.,..tem havido ai montes de coisas que nao tém corrido bem...criangas que tém falecido e tudo o mais (...).” (EP7)
- «Ele néo gosta muito de vir por aqui (...) ndo gosta de ver as criancas a sofrer...ndo gosta.» (EM9)

N.6.6

- «(...) pronto, tenho esses dias em que eu realmente comego a projectar as coisas em termos médio-longo prazo...outras vezes que eu penso assim: Nao!
Eu n&o posso pensar assim nem posso agir em fung¢ao disto senao comecgo a ficar maluca! Porque se eu comego a pensar: Ok...ndo & hoje, € amanha...é
depois, € ndo sei o qué...» (EM14)

- «Mas, a falta de apoio, da comunicagao, ndo saber o que....o que vai vir a frente...o que vai ser 0 que nao vai...isso é que...isso é o que preocupa! Eu acho
que 0 que mais preocupa € isso...daqui a 3 anos ou 4...como é que ele vai estar?» (EP19)

- «Vai para...é...0 outro sim, vai para a escola! E...ainda € uma interrogagéo, nao €? Porque eu ainda n&o...nem sei realmente como é que funciona a nivel de
primaria...que estrutura é que eles vao-nos oferecer...para criangas assim, e se ele ja esta capacitado.» (EM19)

N.7




N.7.1

- «Procuramos...todos os que existem na vida...os hospitais ndo quiseram saber...tivemos que trabalhar tudo por nossa conta. (...) Falar concretamente,
desde que o F. comecou a ter os problemas...tanto de ajudas como de...por nossa conta... E tudo por nossa conta: portanto nem centro de satide nem
CH...n&d0o houve sequer uma entidade, ndo houve ninguém absolutamente que viesse a nossa casa e dissesse assim: “Faz falta a Psicologia, faz falta isto,
faz falta orienta-los...faz falta alguma coisa?” Nada! Nada! Tudo por nossa custa. Adaptamo-nos a viver a vida a nossa forma de vida...adaptamo-nos nés
préprios...» (EP18)

- «A partir do momento que o G. teve aquilo ndo tivemos equipa de dissesse assim: “Sim senhora, temos uma crianga que nasceu com um problema e vai ter
uma equipa que a acompanha...uma pediatra especializada...uma pediatra de desenvolvimento!”... No caso seria, ndo é... (...) séo “n” coisas que fomos nés
que curamos, nds que investimos (...) Mas ele foi sempre acompanhado ao nivel da intervengéo precoce...desde os 3 meses faz a fisioterapia... Faz a terapia
da fala mas tudo isso porque (...) Procuramos...ndo foi nada proporcionado.» (EM19)

N.7.2

- «Outro problema: a escola...ja esta a dar confusao! (...) Em setembro tem que ir para a escola... (...) Em C. ja dizem que ndo tem condi¢des para o poér. A
DREN ja me disse que ndo abre nenhuma unidade em C. ...que eram para abrir...tinham uns poucos...uns poucos de meninos. S6 que o meu é que tem...é
que tem...esta credenciado isso...tem atestado médico a dizer que tem perturbagdo do espectro do autismo...0os outros meninos néo tém nada e ja nao
querem abrirl» (EP18)




Sinopse da area tematica O - Crengas parentais acerca da vivéncia do processo de doencga da crianga

o) Crencgas

0.1 - «As outras maes gostam que eu esteja ca quando...quando elas estédo, gostam que eu estejaly (EM6)

0.2 - «Estamos a enfrentar porque a familia € uma familia de cancerosos (...) somos uma familia com um quadro clinico ja antigo, a arrastar, e entdo quase que se tornou
normal!» (EM9)

0.3 - «A C. esta doente por uma coisa normal da vida porque tem que ser, acontece porque tem que acontecer!» (EM9)

04 - «Porque nao tém experiéncia dentro do assunto...ndo tém! Nao podemos também exigir, ndo é? Temos que viver o dia-a-dia... Para eles também, se calhar, 0 G. é
mais uma aprendizagem, n&o €? Para quem acompanha...» (EM19)

0.5 - «Mas se calhar Deus quis-nos dar algum crescimento, algo especial...acho que tem...eu interpreto assim! Acho que Deus nos quis discriminar com algo especial... e,
futuramente ele pode...pode...vai demonstrar isso! Até ver...ndo sei...pode ter algo especial para a nossa vida, para a nossa...ndo...quem sabe, um dia, até
futuramente nés precisamos de ter um filho companheiro, nosso? Nunca se sabe!» (EP19)




Sinopse da area tematica P - Percepg¢ao dos pais acerca dos ganhos associados a vivéncia do processo de doenga da crianga

Ganhos

- «Depois, ha outro lado positivo que se calhar nos ajudamos mutuamente...nos agarramos e nos juntamos e nos...sim...e nos juntamos mutuamente a pensar
nalguma coisa que seja util...se calhar mais sob esse aspecto positivo (...).» (EM5)

- «Ha familias que se torna muito complicado...nés conseguimos criar uma unido...dependemos uns dos outros! E a entreajuda, também, entre todos... A nivel
familiar, as minhas irmas, a minha parte familiar isso...é extraordinario...as minhas irmas...as minhas cunhadas...foram extraordinarias nisto tudo...o apoio de familia é
importantissimo... (...) Portanto, acho que...apesar do mal que temos, da vida complicada que temos, criou-se uma relagdo muito especial entre ele e eu! Nao nos
afastou... Ha casais que se divorciam, ndo €? Nao superam isto...» (EM15)

- «E mesmo o F. veio a ganhar também bastante com isso (...) Agora, o G. veio s beneficiar nessas coisas. Eu...eu digo que nédo tenho um filho especial...eu sou
uma mae especial por té-lo! Porque eu acho que veio mesmo, s6 mesmo... Ha pessoas que desunem com isso...n6s nao! Nés unimo-nos muito mais! Ele foi uma,
acho que foi um ponto ali que...» (EM19)

P.2

- «O que eu ganhei mais? Espiritualmente, estou muito mais rica. (...) Deixei um pouco o egocentrismo de parte! (...) Acho que ganhei mais do que o que perdi em
termos de maturidade e enriquecimento pessoal.» (EM6)

- «Eu ganhei mais...muito mais...muito mais paciéncia. Ele ensinou-me a ter mais paciéncia, a ser muito mais...eu era muito impaciente, ndo tinha...ndo tinha
paciéncia com o irm&o, com o F., ndo tinha...e ensinou...ensinou muito mais amor, muito mais...bastantes coisas!» (EP19)

P.3

- «Acho que se calhar ganhamos! (...) se calhar em compreender melhor...enfim... (...) Acho que se calhar ganhamos! Se calhar aprendemos a valorizar as coisas. (...)
Sim, sem duvida! Acho que foi um processo...tem sido um processo de aprendizagem. (...) se calhar sdo aprendizagens que...sdo passagens que temos que fazer
para aprendermos, mesmo até para a V. também, e tirarmos ensinamentos disto.» (EP7)

- «(...) aprendemos que a vida que nao tem valor nenhum...que o que tem valor realmente é sermos felizes e dar o melhor. De resto, mais nada tem valor...que os
bens materiais que ndo tém valor nenhum...» (EM8)

- «Mas tem que aprender! E assim...se calhar para ele isto & uma ligdo de vida! (...) E ela deu-me uma licdo de vida: ela estava toda contente porque j& se resolveu
aquele problema que tinha ali e vai ter a outra perna!» (EM9)

- «Olha, tenho uma aprendizagem de vida enorme...minha, do pai, do irmdo e de toda a familia...uma aprendizagem de valorizar o que é importante na vida.
Aprendemos isso.» (EM15)

- «Para mim o G. ensinou...a ver as coisas de uma maneira bastante diferente do que eu via antes. Principalmente, saber respeitar tudo...até mesmo um passaro a
voar... Eu acho que foi...vocé comega a valorizar detalhes muito, muito minuciosos da vida... (...) E realmente, depois disso...0 G. s6 tem vindo é a acrescentar na
nossa vida com bastantes coisas muito boas...muito boas mesmo! Mesmo a nivel dos nossos amigos...pessoas que nos cercam...(...).» (EM19)

P.4

- «Entretanto, ela nasceu e eu acho que isso acabou por...sei la...se calhar desenvolver mais essa parte. E como eu ja gostava de coisas ligadas a saude e o facto de
ela ser uma menina que precisa de cuidados 24 horas e € tanta coisa diversificada...» (EM14)

P.5

- «Elas acabaram por ganhar um bocadinho de qualidade de vida nesse sentido e nés também porque provavelmente, em Lisboa, estaria a viver no apartamento
ainda, néo é7? (...) Se calhar a D., se tem ficado em Lisboa, até era uma menina totalmente diferente, n&o sei...acabou por vir para aqui e acabou por ganhar mais
liberdade, que ¢ a realidade, porque eu, com certeza que em Lisboa ndo a deixava sair como a deixo aqui, com tanto a vontade...»(EM14)

P.6

- «Muito... uma aprendizagem incrivel...e...diz-me coisas que eu acho que ha pessoas que morrem (...) sem aprender e aquele menino com doze anos ja tem isso
(...).» (EM15)




Sinopse da area tematica Q - Expectativas dos pais para o futuro

Q Expectativas

Q.1 - «E esperar primeiro que acabe o tratamento. Prontos, que corra tudo bem, ndo é? Até ao final.» (EM1)
- «E pronto, claro que o sonho é que ela conseguisse recuperar pré ano...ou em dois anos...ndo sei ao certo. Mas é que ela fique boa!» (EM2)
- «(...) Por acaso, ja na altura quando foi...falaram-nos logo para um ano, prontos. As coisas ndo correram da melhor maneira mas prontos...pode ser a melhor
solugéo!» (EM4)
- «O G., pronto...fala...fala muitas vezes... No outro dia disse...pergunta muitas vezes quando € que vai ficar bom... (...) a prenda que ele pedia era que o G. ficasse
bem até ao Natal. Como o G. néo ficou bom até ao Natal ele propds (...): “Sabes mama, eu disse ao Jesus que se ele néo ficou bom até ao Natal, que ele fique bom
até a Primavera...”.» (EM5)
- «A cura da minha filha! Completamente! (...) Trocaria tudo o que tenho por isso...tudo!» (EM6)
- «Esta a tentar ultrapassar e vai ultrapassar isto (...).» (EP7)
- «Eu? Era que o meu filho ficasse bom! Era o que eu mais queria no mundo...de resto, nada tem importancia. (...) E ela também agora ja pensa, ndo €, que o que ela
mais queria era que o irmao ficasse bom...» (EM8)
- «Quero que chegue rapido o final disto...que passe este ano, prontos!» (EM9)
- «(...) sabia que ia para entrar para um aviao cheio de tempestades mas estava pronto para titular o aviao e de aterrar plenamente no maior aeroporto com o meu
filho e com a familia toda... (...) eu também disse a ele: “Olha, R. (...) sabes que agora, a partir de agora, nés vamos ter uma paragem. Pronto...sabes como &,
pa...estas coisas...apareceu-nos isto, agora vamos-te tratar, e vamos-te curar...pa...tu vais ficar porreirinho, vais ficar muito bom, vais ficar impecavel... (...)".» (EP10)

Q.2 - «Desde que anda aqui (...) tem apreciado assim bastante a Medicina. Acho que ela que tem esse sonho da Medicina...» (EM4)

- «Que ela diz que quando for grande quer ser enfermeira e voluntarial» (EM9)

Q.3 - «(...) logicamente que com esta situacao (...). Enfim, obrigou a um certo afastamento digamos assim. Mas acho que estamos a ultrapassar!» (EP7)

Q.4 - «Acho que em termos profissionais, também acho que vai mudar muita coisa assim como ira mudar na minha vida. Absolutamente... (...) Aquele tempo que nos
estdvamos com os nossos filhos...eu agora acho que é tdo pouco! Agora € tao pouco que...nés temos...n6s temos que arranjar tempo para estar com eles! (...) Eu
dava aulas de educacéo fisica e depois dava aulas de natagéo. E se calhar é uma coisa que eu tenho que ponderar. Gosto muito, gosto imenso. E valorizava-me
profissionalmente. Mas a verdade é que sera que essa valorizagéo profissional € mais importante do que a minha vida familiar? Nem que seja uma hora...uma hora a
mais com os meus filhos se calhar € muito mais importante, se calhar, do que estar a dar aulas! (...) a verdade, é que eu fui sempre uma mae galinha e sempre que
tinha o meu bocadinho era para estar com os meus filhos. Mas a verdade € que acho que ainda posso estar mais! E fazermos mais coisas juntos...» (EM5)

Q.5 - «E aconteca o que acontecer a minha filha, acho que o meu lugar vai ser aqui, um dia...» (EM6)

Q.6 - «Fazia mais voluntariado.» (EM6)

- «E ndo é por acaso que eu gostava de fazer voluntariado nesta area ligada a estes meninos.» (EM14)

Q.7

Q.7.1 | - «Pronto, depressa retomo a minha vida profissional.» (EM5)
- «A ver se entra um bocado na normalidade, no fundo...outra vez...que possa ir trabalhar e que acabe no fundo esta fase estranha...» (EM12)
- «Se um dia ele acabar a fisioterapia, ai € que ja penso no trabalho, j& penso em outras coisas. Por exemplo, gostava de fazer um curso porque,
prontos...ele como vem para a escola, tinha esse tempo...espaco para poder...» (EM17)

Q.7.2 | - «(...) ele fala muitas vezes quando é que pode ir a natagéo... Isso ele fala! (...) Sim, ele diz que quer...fala muito na praia! (...) Quer ir ao Oceanario a
Lisboa...vamos ao Oceanario a Lisboa... (...) Assim que o G. estiver bom vamos fazer uma viagem!» (EM5)
- «Temos planos, temos férias, temos planos...enfim! Inclusive ja falamos com a Dr.? se a V. poderia viajar, se podia sair do pais...temos montes de planos!»
(EP7)

Q.8 - «(...) e ele agora ja esta...pronto...vai crescer o cabelo outra vez e vai, julgo eu, passar...a sarar um bocado a ferida (...).» (EM12)




- «Eu acho que eu...que eu quero que ele seja feliz, que eu seja feliz e que toda...e quem vé que seja feliz por ver uma coisa...» (EM16)

Q.9

- «As vezes também me apetecia ter uma...um...ir...como aqueles, como os cubanos, ndo é? Que t&ém o terapeuta em casa e n&o sei 0 qué ou como aquele
Portugués...nem vale a pena ir a Cuba! O Salvador que tem tudo o que precisa em casa! Gostava de ser assim, de ter coisas...€ isso! Pronto...isso...ndo tenho! Tenho
0 que tenho e vou tendo dentro das (...) das minhas possibilidades, é... Mas era isso! (...) vou preparando, sim , tudo a nivel do futuro, percebe? Tudo para preparar
para ele ndo...n&o ter artroses ou nao ter aqueles...ao nivel fisico e mental e bem estar dele e tudo preparando sempre para que ele cresga (...) neste
momento...estou a pensar mudar de casa...a ver se ha uma... Quero arranjar...comprarmos uma casa com elevador e tudo para nos facilitar a vida, para termos
melhores condicdes, tanto para nés como para ele...» (EM16)

Q.10

- «Por exemplo, ja me queriam dar uma cadeirinha de rodas e eu ndo quis porque quero que ele ande...e todos me dizem que ele vai andar..mesmo a
fisioterapeuta.» (EM17)

- «E o que vai ser o futuro dele ndo é? Queria que evoluisse mais e que fosse auténomo...» (EP18)

- «E! Mas ja estamos vendo que ja esta a chegar a altura de fazer o quarto dele para que tenha mais autonomia... (...) Este ano estou tentando tirar a fralda! Este ano
o objectivo é tentar tirar a fralda do G. (...) Que ele cresga, evolua, tenha a familia, tenha a autonomia dele...isso é que é importante!» (EM19)

- «(...) ele pode chegar perto do normal, € isso que nds queremos...que ele tenha a independéncia dele, que ele estude, que ele seja uma crianga que aprenda a ler, a
escrever, e que possa futuramente, pronto...sendo ajudado (...).» (EP19)




Sinopse da area tematica R - Sugestdes dos pais para a melhoria de respostas na prestagao de cuidados durante o processo de doen¢a da crianga

Sugestodes

- «(...) € necessario fazer qualquer coisa por essas pessoas € ai, a Unica coisa que se pode fazer por eles, ndo € uma consulta, ndo é isto, ndo é...é dar uma
actividade! Que se possa criar uma noite de cinema, que se possa criar algo que a cabega tenha uma ocupagéo por obrigacdo porque por devocao, acredito,
ninguém vai pegar!» (EM9)

R.2

- “Até, se calhar, entrava na sala e a gente nem sequer sabia que era psicélogo... E um técnico que trabalha aqui no hospital, uma coisa qualquer...até que comegava
a falar das coisas do dia-a-dia e até acabaria por resultar...se calhar, muita gente...era o ideal, ndo sei!” (...) Porque também acho que a esse nivel que ha uma lacuna
muito grande...as vezes, soO o facto de a gente falar com alguém que ja esteve nessa situagéo, € muito bom...€ muito bom...” (EM14)

R.3

- «Mas desde a Sr.? da limpeza a...ao porteiro...ao administrativo...tudo, percebe? Qualquer area é importante, qualquer coisa (...) nestas situagdes, a gente ja esta
fragilizada...acho que as vezes as pessoas também deviam ter outro tipo de formagéo. Por exemplo, desde o porteiro ao administrativo, as pessoas que estdo a
frente dos servigos...eu acho que deveria...também ai acho que € uma lacuna...devia de haver formagéo...» (EM14)

- «E essa a parte que eu acho que pecou um bocado e peca porque os médicos n&do estdo preparados para estes tipos...seja la qual for...por mais que tenham
formacgéo e isto e aquilo e aqueloutro...temos que ter mais sensibilidade...ou seja, é...médicos que ndo sao especialistas em certos...em certas areas, como é o caso
do G. ...eu acho que tem que ter mais sensibilidade para aprofundar mais...realmente até que ponto podemos chegar...ou, pronto, se informar mais. Eu acho que aqui
em Portugal, os médicos sdo um bocado limitados. Limitados ndo porque sao limitados mas sim porque querem estar limitados!» (EM19)

R.4

- «Olhe, |4 esta...se me preocupasse no futuro...€ isso que eu digo...era haver um bom centro aqui de reabilitagédo, de tratamento...ndo digo s6 para deficientes...para
meninos com problemas ou para pessoas com deficiéncias...» (EM16)

R.5

- «Era...uma equipa (...) que acompanhasse e que desse o apoio sempre...» (EM16)

- «Ou seja, se tivéssemos um apoio a partir do momento que nasceu, tivéssemos uma equipa preparada para indicar tudo aquilo que deveriamos fazer...porque alem
de estarmos sensibilizados, estamos com a cabega completamente... (...) E entédo, acho que a dificuldade maior, tanto para mim como que eu acho para qualquer
mae, é 0 apoio...0 apoio. Mesmo a nivel de...(...) De informacéo...de tudo!» (EM19)

R.6

- «Tém que se adaptar as pessoas (...) Pronto...e ele vé, esta a aprender agora, ndo €? Mas se n&o formos nés...eu...incluindo essas partes que sou eu e
ela...nds...n6s é que ensinamos essas coisas! Eu n&o vejo também a outra parte, na escola...vejo la os miudos todos a jogarem a bola...ndo vejo a professora ou a
educadora a dizer: “Olha...”.» (EP19)




APENDICE 12

Correlagées entre as sub-escalas da EAS e as dimensées do questiondrio de auto-preenchimento



EAS EAS EAS EAS EAS EAS EAS EAS Espiritualidade Suporte social Enfrentamento Integridade Integridade
Medo Felicidade Ansiedade Culpa Colera Surpresa Tristeza Total e emocional da doenca familiar pessoal

EAS -0,541**

Felicidade

EAS Ansiedade 0,790** -0,641**

EAS Culpa 0,630** -0,453** 0,501**

EAS Célera 0,707** -0,622** 0,689** 0,731**

EAS Surpresa 0,512** -0,143 0,492** 0,261 0,287

EAS Tristeza 0,807** -0,722** 0,716** 0,658** 0,667** 0,343

EAS total 0,909** -0,468** 0,837** 0,762** 0,783** 0,667** 0,784**

Espiritualidade -0,172 0,083 -0,218 -0,102 -0,183 -0,196 -0,307 -0,248

Suporte social 0,249 -0,225 0,184 0,243 0,232 0,011 0,292 0,219 0,480**

e emocional

Enfrentamento 0,064 -0,055 0,230 -0,070 0,114 -0,034 -0,110 0,047 0,328 0,290

da doenca

Integridade 0,342 -0,379* 0,244 0,387* 0,258 -0,102 0,469** 0,269 -0,010 0,146 0,009

familiar

Integridade 0,279 -0,332 0,123 0,365* 0,170 0,018 0,361* 0,215 0,061 0,289 0,019 0,678**

pessoal

Questionario 0,235 -0,293 0,144 0,286 0,171 -0,114 0,226 0,148 0,621** 0,676** 0,477 0,610** 0,761**

total

** Correlagao significativa para p < 0,01

* Correlagao significativa para p < 0,05



