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“O valor das coisas

ndo esta no tempo que elas duram,

mas na intensidade com que acontecem.
Por isso, existem momentos inesqueciveis,

coisas inexplicaveis e pessoas incomparaveis.”

Fernando Pessoa
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Resumo

O presente estudo qualitativo procurou compreender a percecao, de pais com historial
de doenga oncologica, do impacto desta nos seus filhos, na relacao parental e dindmica familiar.
Assim, foram realizadas cinco entrevistas (3 a pessoas do género feminino e 2 masculino) a
pais de criancas com idades compreendidas entre os 5 e 10 anos, durante o processo de
diagnostico e tratamentos da doenca.

Os participantes foram levados a refletir sobre o impacto que a sua doenga provocou
nos seus filhos em idade escolar, assim como na sua relagao ¢ dinamica familiar, através de um
guido de entrevista semi-estruturado.

Os testemunhos dos participantes demostram uma elevada alteracdo na dinamica
familiar, assim como uma tendéncia para a existéncia de um maior impacto quanto maior for o
nivel de desenvolvimento da crianga, atendendo a que as criangas mais velhas t€ém maior
capacidade de percecdo acerca da doenca e suas implicagoes.

Nao obstante, verificou-se que o maior impacto se focaliza no dominio emocional,
sendo que, apesar de este ser mais significativo durante o processo de tratamentos da doenga,
apresenta consequéncias a longo prazo.

Quanto a relacdo parental, salienta-se o facto de alguns participantes revelarem maior

proximidade e disponibilidade para acompanhar os seus filhos.

Palavras-chave: doenga oncoldgica na familia, impacto da doenga oncolédgica parental

nos filhos, relagdo parental, investigagdo qualitativa.
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Abstract

This qualitative study aimed to understand the perception of parents with oncologic
disease history, to the impact of this on their children, parental relationship and familiar
dynamic.

Therefore, five interviews were conducted (3 to female and 2 to males) with parents of
children aged between 5 and 10 years, during the process of diagnosis and treatment of disease.

Participants were led to reflect on the impact that their illness caused in the children of
school age, as well as in their relationship and familiar dynamic, through a semi-structured
interview guide.

The participants’ testimony appears to show a large change in family dynamics, as well
as a tendency for the existence of a greater impact the higher the development of the child,
attending to the fact that older children have greater perception ability regarding the disease and
its implications.

However, it was found that the greatest impact focuses on the emotional domain and
although this is more significant during the process of treatment of disease, has long-term
consequences.

As for the parental relationship, stands out the fact of some participants revealed bigger

proximity and availability to follow their own children.

Keywords: oncological illness in the family, the impact of parental cancer disease in

children, parental relationship, qualitative research.
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Introducio

Nos ultimos tempos, o cancro tem vindo a assumir o papel da doenga mais temida, nao
apenas pela elevada percentagem de mortalidade a que lhe estd associada, como também pela
angustia e desespero vivenciados aquando de todo o processo, mesmo em casos possivelmente
curaveis (Matos & Pereira, 2005).

Apesar dos estudos acerca da doenga oncoldgica relativamente a familia e prestacao de
cuidados ainda serem muito reduzidos, ¢ importante ressalvar que esta, ndo apresenta riscos
somente para o individuo, mas também para o contexto familiar do qual faz parte, podendo
mudar a identidade familiar, os papéis e o funcionamento diario (Teixeira & Pereira, 2011).

Segundo Rolland (2004), quando os pais apresentam doencas como a doenga
oncoldgica, pode ter variados impactos nos seus filhos, pelo que estes dependem da fase do
processo em que este ¢ vivenciado (inicio, durante o processo da doenga e no término do
processo). As caracteristicas individuais tanto do doente como dos filhos, (por exemplo a
idade), assim como as familiares (relagdes parentais) também influenciam o impacto da doenca
parental nos filhos ao nivel do seu funcionamento psicoldgico.

No entanto, em Portugal, os estudos acerca do impacto da doenca oncoldgica parental
nos seus filhos, sdo ainda muito escassos, pelo que se considerou, deste modo, importante
explorar este impacto recorrendo as percegdoes de participantes com historial de doenca
oncologica.

Assim, a presente investigacdo, assume como objetivo principal compreender a
percecao dos pais, com historial de doenga oncoldgica, do impacto desta nos filhos e na relacao
parental, a fim de perceber o impacto na dinamica familiar, o impacto nos filhos em idade

escolar, assim como na relagdo parental.

Enquadramento teorico

Doenca oncologica
A doencga oncologica ¢ atualmente uma das principais causas de morte, ndo s6 em
Portugal, mas em todo o mundo, mostrando-se como uma das mais temidas doencas e sendo

esta, uma das maiores responsaveis pela prestacdo de cuidados hospitalares e da incapacidade



dos individuos (Canavarro, Pereira, Moreira & Paredes, 2010; Instituto Nacional de Estatistica,
2014; Patrao & Leal, 2004; Pereira & Lopes, 2002; Pimentel, 2006; Oliveira & Pimentel, 2008;
OMS, 2014; Santos, Ribeira & Lopes, 2006).

Assim, esta doenga tem adquirido grande atencao por parte da politica de satde no pais
e tem sido vista como uma epidemia nos ultimos anos resultante da morbilidade e das taxas de
mortalidade por ela provocadas (Macedo et al., 2008).

Em termos etimoldgicos a palavra cancro deriva do latim cancer e significa caranguejo.
O uso da palavra remete ao século V A.C. quando Hipdcrates verificou que as veias que
irradiavam do tumor eram semelhantes a um caranguejo (Pereira & Lopes, 2002), pelo que
doenga oncolégica ¢ o termo utilizado para descrever doengas caracterizadas por um
crescimento anormal das células (Matos & Pereira, 2005). Sendo que o termo “cancro” inclui
todo o conjunto de doengas caracterizadas por esta divisdo e crescimento descontrolado de
células (Baildo, 2013; Pereira & Lopes, 2002; Raposo, 2004; Silva & Ribeiro, 2008; Sousa et
al., 2007).

A doencga cronica entende-se por uma doenga de longo curso e incurdvel, tendo muitas
vezes sequelas e limitagcdes funcionais. Desta forma, o cancro pelas suas caracteristicas,
sintomas, limitagdes e incapacidades associadas a longo prazo, é considerado uma doenca
crénica. O doente cronico assim como a sua familia enfrentam grandes alteragdes no seu estilo
de vida provocados pela doenga e das consequentes hospitalizagdes (Ferreira, Dupas, Costa &
Sanchez, 2010).

Os tratamentos que advém desta doenga, como a quimioterapia, radioterapia e as
proprias cirurgias, sdo extremamente arrasantes e, por vezes, sao ainda mais desafiadores que
o proprio cancro (Pereira & Lopes, 2002; Sousa, 2007). Nao sendo apenas o doente que fica
fragilizado tanto fisica como psicologicamente, mas também a sua propria familia, que se
desgasta com todo o processo da doenca (Hudson et al., 2006; Hudson et al., 2008; Hudson,
Thomas, Quinn & Aranda, 2009). Hudson et al., 2009; Kristjanson et al., 1995; Medigovich,
Kristjanson, Porock & Smith, 1999).

O processo de adaptacdo a doenc¢a ao nivel da dimensao fisica e psicologica

A adaptacgao “ao estar doente” € um processo complexo, que depende de varios fatores.
Assim, a psicologia tem-se dedicado a estudar os fatores que contribuem para a adaptacao a
doenca e os que, pelo contrario, dificultam o reequilibrio do individuo.

Para Grilo e Pedro (2005), a psicologia, nomeadamente a psicologia cognitiva, tem dado

grandes contributos para o estudo do processo de adoecer, dando grande importancia a trés
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areas: as representacdes da doencga, a adaptagdo a doenga e a qualidade de vida, existindo uma
grande variabilidade na forma como as pessoas respondem tantos aos processos fisicos como
psicologicos da doenga.

Bishop (1991), Leventhal e col., (1984), sdo alguns autores da psicologia que procuram
explicar esta variabilidade individual, recorrendo ao papel das representacdes em satde e na
doenga.

O modelo de Moos e Schafner (1979) defende que o processo de adaptagao a doencga,
depende de fatores tdo diversos como: sociais e demograficos (como idade e desenvolvimento
cognitivo), as consequéncias da doenga (grau de dor) e os fisicos € socioeconémicos que
valorizam aspetos estéticos e o tipo de relacionamento com a familia.

Segundo Kluber-Ross (1969), o processo de adaptacdao a doenga pode-se descrever em
5 fases. A primeira fase, designada por fase de negag@o ou denegacdo, caracteriza-se pela fase
do processo onde se ¢ confrontado pela noticia do diagnostico de uma doenga que ¢
potencialmente mortal e onde o doente se recusa a aceitar a doenca, mantendo-se, em alguns
casos até ao fim de vida. A segunda fase, fase de revolta, o doente reconhece o seu diagnostico
de doenga grave, mas ndo o aceita reagindo, por vezes, com sentimento de raiva. Esta ¢ uma
fase bastante dificil, para o doente, para a sua familia e para os proprios profissionais de satde,
visto que o doente pode culpabilizar o médico por ndo ter diagnosticado a doenca mais cedo.
Esta ¢ uma fase onde se deve ser paciente relativamente aos comportamentos do doente que se
encontra numa fase de revolta. A fase de negociagdo € a terceira fase apesar de ser a fase menos
conhecida do processo de adaptagdo a doenca, ¢ a mais importante para o doente durante um
periodo de tempo, visto que o individuo ja aceita a sua doenca e tenta negociar a sua cura sendo
frequente que este siga escrupulosamente aquilo que ¢ pedido pelos médicos a fim de prolongar
a sua vida. No que concerne a quarta fase, esta designa-se por fase de depressdo, onde os
mecanismos anteriores fracassam e o doente entra numa fase de depressdo caracterizada por
desanimo, alteracdes do sono, inquietacdo, perda de apetite, entre outros. A ultima fase,
defendida por este autor, ¢ a fase de aceitagdo, onde o doente compreende que a doenga e a sua
evolugdo sdo inevitaveis, no entanto pode reagir de forma a fechar-se em si mesmo evitando
até mesmo os familiares. Esta reacdo pode ser dificil de aceitar, por parte da familia que se
sente, por vezes, ofendida e irritada por ndo entender este processo e este comportamento por
parte do doente (Kluber-Ross, 1969).

Contudo, a capacidade das pessoas de se adaptarem a doencga e ao seu tratamento pode
variar individualmente. Existem fatores como a personalidade, o suporte social, o tempo desde

o diagnostico, o tratamento e a fase da doenca (Bleiker, Pouwer, van der Ploeg, Leer & Ader,
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2000; Nordin, Berglund, Glimelius & Sjoden, 2001), que podem afetar a competéncia de
adaptacdo da pessoa. Nao obstante, a forma de como a doencga ¢é encarada a nivel social pode
ser considerada uma barreira a sua adaptacdo, visto que o cancro ¢ muito estigmatizado e
demasiado mistificado, sendo associado a ideias muito negativas como dor, rejeigao,

dependéncia, morte, entre outras (Sousa et al., 2007).

Doenca oncolégica na familia

A estigmatizagao social referida anteriormente ¢ também sentida por parte da familia,
levando-os a interpretarem o diagnodstico de cancro num familiar como uma “sentenca de
morte”, apresentando, muitas vezes, dificuldades em utilizar a palavra “cancro” utilizando
outras palavras como “o mal” e “o bicho”. (Baildo, 2013; Sousa et al., 2007). Este fendémeno
pode, ainda, gerar ambiguidade no processo de comunicagdo da familia (Pereira & Lopes,
2002).

Assim, e indo de encontro ao que ja tem sido referido, a doenga oncologica assume uma
grande carga emocional e uma representagdo social, ndo sé circunscrita na pessoa mas tendo,
também, impacto na sua familia, amigos e outras pessoas envolvidas no seu tratamento (Pereira
& Lopes, 2005), provocando uma reorganizacao familiar de forma inevitavel, visto que conduz
a alteragoes de papéis, responsabilidades, limites, entre outros (Baildo, 2013; Pereira & Lopes,
2002; Sousa et al., 2007). Estas alteragdes e oscilagdes na dindmica familiar sdo realizadas de
modo a adaptar e auxiliar o individuo doente (Ferreira, Dupas, Costa & Sanchez, 2010).

Numa fase inicial, o impacto da doenga oncologica provoca muita ansiedade e medo,
sendo que, por vezes, os familiares apresentam niveis mais elevados do que o proprio individuo
(Penna, 2007; Weihs & Reiss, 1996; Baider, Cooper & De-Nour, 1996). Embora a maioria das
pessoas que experienciam um evento traumatico ndo desenvolvam a Perturbacdo de Stress Pos
Traumatico, quando esta ocorre, ¢ frequentemente cronica e incapacitante (Shalev, 2001).

Quando a doenca se apresenta numa fase cronica, os problemas da familia passam por
equilibrar as necessidades do doente e pessoas nao-doentes e adaptar as mudancas de papéis e
do estilo de vida. Com as limitacdes fisicas, as tarefas exercidas outrora pelo doente, passam a
ser distribuidas pelos restantes membros levando a uma subcarga de tarefas para os restantes
membros das familias (Penna, 2007).

A doenga cronica de um individuo, pode provocar trés tipos de impactos na familia:
impacto estruturais, como consequéncia ao nivel do funcionamento familiar, organizagao,
relacdo entre os subsistemas abrangidos, sobrecarga do cuidador, etc,; impacto processuais,

relacionados com a incompatibilidade da doenga com o ciclo de vida tanto do individuo como
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da familia; e emocionais/cognitivos, que estdo relacionados com as alteracdes emocionais,
sentimentos negativos, ansiedade e impoténcia sentidos, provocados pela doenga (Goéngora,
1996), sendo com isto, cada vez mais evidente tanto em contexto médico como
psicoterapéutico, a importancia que a doenga crdonica/ oncoldgica tem em cada membro da

familia (Sousa, 2007; Sousa et al., 2007).

Fatores de protecio e risco familiar

Alguns estudos tém demonstrado alguns fatores que podem ser considerados como
fatores protetores da familia na doenca. S3o estes a coesdo familiar, as competéncias de coping
do cuidador, as relagdes de suporte mutuo, a comunicacao acerca da doenga, assim como a
propria organizagdo familiar. Por outro lado, existem fatores designados como de risco, como:
o conflito, o criticismo, o isolamento familiar, a rigidez e o perfecionismo, tal como o trauma

associado a doenca e a disrupcao das tarefas nas rotinas didrias devido a doenga. (Pereira, 2003).

Doenca oncologica, impacto na parentalidade

As familias, o seu funcionamento e o papel que assumem no desenvolvimento ¢ uma
tematica que tem, cada vez mais, vindo a ser alvo de estudo da psicologia (Teixeira & Lopes,
2005). Ao longo do tempo a familia ¢ sujeita a algumas alteragdes que influenciam, muitas
vezes, a forma como os pais estabelecem o apoio emocional, hierarquia e relacdes de poder
para com os seus filhos (Costa, Teixeira & Gomes, 2000).

De facto, com o passar do tempo e crescimento das criangas, vao existindo algumas
mudangas nas relagdes entre os pais e os filhos, resultado das mudancas vivenciadas pela
mesma e que demarcam as diversas formas do envolvimento parental (Costa, Teixeira &
Gomes, 2000). Na verdade, parte dos conflitos familiares sdo resultado da falta de intimidade e
comunicagdo entre pais e filhos (Teixeira, Froes & Zago, 2006), assim a comunicagdo ¢
importante na medida em que permite a todos os elementos da familia expressar as suas
necessidades, vontades e preocupagdes, promovendo o conforto, amor e bem-estar entre os
mesmos (Perteson, 2009). E, ainda, através da comunicagio que resultam as normas
comportamentais socialmente aceites, onde os pais promovem a pratica de determinados
principios e valores, nos seus filhos, por forma a desenvolver-lhes o sentido de responsividade
e autonomia (Pacheco, Silveira & Schneider, 2008). Outro fator importante ¢ a qualidade da
vinculagdo estabelecida entre pais e filhos visto que esta influéncia a forma com ¢ realizada a
interagdo entre os pares (Torres et al., 2008). Relativamente as praticas parentais assume-se que

variem de situagdo em situagdo, ao contrario dos estilos parentais que permanecem consonantes
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independentemente da situacdo de interagdo entre filhos e pais (Oliveira, Marin, Pires, Frizzo,
Ravanello & Rossato, 2002; Pacheco et al., 2008).

Na verdade, e como ja foi referido anteriormente, quando um elemento da familia recebe
um diagnoéstico de uma doenga como a doenga oncolédgica pode desencadear ndo s6 uma crise
de carater individual (do doente) mas também em todo o sistema da familia nuclear, devido as
mudangas associadas ao nivel das dinamicas, regras, rotinas didrias e papéis de todos os seus
elementos (Pereira & Lopes, 2002). Nao obstante, quando a doenga ¢ manifestada num dos
progenitores, verifica-se que estes, apesar de ser esperado que se concentrassem na sua
recuperagdo, elevam as suas prioridades a familia principalmente aos seus filhos e suas
necessidades (Asbury, Lalayiannis & Walshe, 2014; Billhult & Segesten, 2003; Elmberger,
Bolund & Liitzén, 2000; Helseth & Ulfset, 2005; Kim, Ko & Jun, 2012; Mackenzie, 2014).

No entanto, as maes e os pais que t€ém uma doenga oncoldgica tendem a apresentar uma
diminuicdo das suas capacidades parentais ao longo do processo, possuindo um sentimento de
fracasso relativo as suas responsabilidades nas necessidades dos seus filhos (Cho, Yoo, &
Hwang, 2015; Helseth & Ulfsat, 2005; Ohlén & Holm, 2006), aumentando assim, a sua
frustracdo (Walsh et al., 2005) e o decremento na satisfacdo dos seus papéis parentais (Cho et
al., 2015). Isto verifica-se devido ao elevado desgaste emocional e fisico caracteristico desta
doenga e da dificuldade que os pais apresentam em reconhecer as necessidades dos seus filhos
assim como em compreenderem as reacdes dos mesmos a doenga de um dos seus progenitores
(Helseth & Ulfsaet, 2005).

Deste modo, e com o objetivo de normalizar o funcionamento familiar, estes doentes
tendem a recorrer a apoio por parte de familiares e amigos (Fisher & O’Connor, 2012; Stiffler
etal.,2008), que por sua vez, vao assumir algumas das suas fungdes parentais a fim de diminuir
as responsabilidades e preocupagdes destes pais (Mackenzie, 2014). Assim, existem pais que
assumem uma menor disponibilidade para os seus filhos durante o processo de tratamentos da
doenca (Fisher & O’Connor, 2012; Ohlén & Holm, 2006). No entanto, existem, também, os
que afirmam que a doenga e todo o processo de tratamentos associados lhes disponibilizou mais
tempo para os seus filhos, assumindo um papel parental mais ativo, pelo menos durante esse
periodo de tempo (Helseth & Ulfsaet, 2005; Shands et al., 2000).

Estes pais, para além do apoio familiar e de amigos, referido anteriormente, procuram
0 apoio dos professores e educadores dos seus filhos, de modo a perceber o impacto que a sua
doenga estéd a provocar no contexto escolar e obter conselhos de como agir no futuro (Mazzotti,

Serrano, Sebastiani & Marchetti, 2012).



Para além disto, existem, ainda, alguns pais que omitiam as suas emogoes (Asbury et
al., 2014; Billhult & Segesten, 2003; Coyne & Borbasi, 2007; Elmberger et al., 2000) e
protegiam os seus filhos da vivéncia dos efeitos secundarios dos tratamentos, como os vomitos

e a queda de cabelo (Asbury et al., 2014).

Doenca oncologica parental- impacto nos filhos

Os stressores psicossociais sao diferentes dependendo do estadio de desenvolvimento
em que a familia se encontra no momento da doenca. As familias “jovens” com filhos pequenos
tém, normalmente, tipos de problemas diferentes dos das familias mais “maduras” constituidas
por adultos e idosos (Penna, 2007).

Quando a pessoa que esta doente ¢ um pai ou uma mae de uma familia “jovem”, os seus
filhos podem apresentar distirbios de comportamento previsiveis. Enquanto se forem pais de
uma familia “madura”, os problemas apresentados sdo mais de cariz de assisténcia (como levar
o progenitor (doente) as consultas, tratamentos, responsabilidades diarias como ir as compras,
etc.), levando a um desgaste, cansago fisico, falta de tempo para lazer, entre outros (Penna,
2007).

A doenga dos pais e particularmente a doenca oncologica parental afeta a vida da
crianga, visto que a mudanca de vida provocada pela doenga e pelos tratamentos afetam toda a
familia, mas em particular as criangas e adolescentes que reagem emocional e
comportamentalmente a este fendmeno. Estas mudangas, realizadas na dinamica familiar, e o
impacto que a doenga dos pais tem nas criancas e adolescentes, pode interferir na qualidade de
vida do paciente durante e pds a doenga e respetivo tratamento (Sargent, 2003; Buchbinder,
Longhofer & McCue,2009).

Este fendmeno pode provocar uma eventual inversdo de papéis, inversao de papéis esta,
que pode proporcionar para muitas criancas, um desenvolvimento natural para a
individualizagdo, autonomia e relagdo com os pares. Existem, também, uma interessante
diferenca resultante do género, sendo os filhos do sexo feminino mais aberto e disponivel para
verbalizar os sentimentos € os do sexo masculino utiliza, muitas das vezes, a negagdo como
forma de enfrentar o problema (Sargent, 2003).

Na verdade, quando as criangas sdo incluidas na assisténcia médica de um pai, podem
fazer perguntas e adquirir informacdes importantes sobre a doenca e o tratamento do seu
progenitor, enfatizar o facto de as criangas, as relagdes e interacdes familiares terem sido
afetadas pela doenca, possibilitar os profissionais de saude saberem mais sobre a familia e como

estdo a lidar com a doenca, tentando saber se a sua adaptacdo e desenvolvimento sdo
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negativamente afetados durante o processo da doenca (Sargent, 2003). Estas criangas, cujo pai
ou mae enfrentam uma doenga oncoldgica, respondem com niveis de stress apresentando
problemas ao nivel comportamental e emocional. Contudo, ha um estudo que refere que embora
existam criangas que manifestam problemas de comportamento e emocional como resposta a
doenca do pai, existe, também, um significativo ajustamento no relato das criangas (Alves,
2003).

Os niveis de sofrimento emocional variam conforme a idade (crianga ou adolescente),
o sexo (feminino ou masculino), se ¢ a mae ou o pai a estar doente, o tempo passado apos o
diagndstico e se os relatos sdo obtidos através dos pais ou das proprias criangas. Normalmente,
os pais nao tém ideia do sofrimento e angustia dos seus filhos e, para além disso, um estudo de
relatos sobre a angustia de criancas relativamente a doenga oncoldgica parental, demonstrou
que esta diminui com o tempo de diagndstico. Ao estudar o autorrelato de sintomas ao longo
do tempo, observou-se que as criangas tendem a internalizar os problemas como ansiedade ¢
depressdao (Welch, Wodsworth & Campos, 1996; Wong, Cavanaugh, Macleamy, Sojourner-
Nelson & Koopman, 2009).

Grande parte dos estudos ja realizados acerca do cancro parental e do seu impacto nos
filhos aborda a tematica ao nivel do stress traumatico. Os resultados de um estudo indicaram
que os filhos apresentam maior stress nos primeiros 6 meses de prestacdo de cuidados, aquando
do inicio dos tratamentos. Em relagdo a percecdo que os pais tém daquilo que os seus filhos
pensam relativamente a dependéncia dos seus pais, € de que estes se tornam muito dependentes
fazendo com que as exigéncias e os cuidados aumentem. No entanto os seus filhos ndo o
confirmam, considerando os seus pais como nada ou relativamente pouco dependentes (Correia
& Pereira, 2010).

Osborn (2007), através de um estudo baseado na revisdo de literatura, constatou que o
cancro parental tem impacto em criangas e adolescentes. Sendo que as criangas entre os 3 e 8
anos, assim como os adolescentes entre os 16 ¢ 18 anos, encontravam-se em maior risco de
problemas de internalizacio como depressdao, com as adolescentes do sexo feminino a
apresentarem um risco ainda mais acrescido (89% a 100% da amostra).

Quando as criangas t€ém idades inseridas entre os cinco e os seis anos, podem ainda ndo
entender o sentido da morte e que esta € universal e por esse motivo a estratégia utilizada para
lidar com o fendomeno foca-se na personalizacio de um bicho papao, por exemplo
(Vendruscolo, 2005). No entanto, aos nove ou dez anos a crianga ja consegue compreender que
a morte estd associada ao fim da vida de todo o individuo devido ao fim das suas atividades

biologicas, embora elas s6 o assumam em idosos ou pessoas doentes (Vendruscolo, 2005).
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Assim, se houver dificuldade por parte da crianga em compreender o conceito de morte ira

desencadear dificuldades no processo de luto (Franco & Mazorra, 2007).

Método

A presente investigagdo assume como objetivo principal compreender a perce¢do dos
pais, com historial de doenca oncologica, sobre o impacto desta nos seus filhos e na relagao
parental e na dinamica familiar. Nesse sentido, procura responder as questdes de investigagao:

Q1- Qual o impacto da doenca oncoldgica dos pais nos filhos designadamente nas
dimensdes individual, escolar e social?

Q2- Qual o impacto da doenga oncolédgica dos pais na relagao parental?

Q3- Qual o impacto que a doenca oncologica dos pais teve na dindmica familiar
designadamente na organizacdo do quotidiano, atividades desenvolvidas e perce¢do do suporte
social?

Atendendo as questdes de investigacdo formuladas, o presente estudo utilizou uma
abordagem qualitativa de carater indutivo a partir de uma exploracao retrospetiva das vivéncias
de pais e maes sobreviventes de doenca oncologica.

A investigagao qualitativa possui uma grande potencialidade ao nivel do esclarecimento
de significados individuais, na criacdo de teorias através das perspetivas, experiéncias e
historias dos individuos, inscritas nas condi¢des culturais e contextuais das pessoas (Wilson &
Hutchinson, 1997), com o cuidado de nunca os fracionar nem descontextualizar da realidade
unica de cada individuo (Denzin & Lincoln, 2011). Esta abordagem metodologica para além de
permitir uma descricao e interpretagao profunda dos fendmenos (Creswell, 2013), contribui
para o enriquecimento do estado da arte tendo por base as percegdes e testemunhos dos
individuos (Asante, Osafo & Nymekye, 2014), uma vez que permite enquadrar uma visao
alargada das historias e dos significados subjetivos que cada pessoa atribui as suas experiéncias

pessoais (Kauark, Manhdes & Medeiros, 2010; Saldafia, 2011).

Participantes

Os participantes desta investigacdo foram selecionados por conveniéncia através do
conhecimento, por parte da investigadora, de um primeiro caso que enquadrava os critérios de
inclusdo da amostra. Os participantes que se seguiram surgiram numa légica de snowball,

indicados pelos participantes que realizaram a entrevista primeiramente. A selecdo dos



participantes assumiu como critérios o facto de serem pais ou maes de criangas entre os 5 € 0s
10 anos de idade quando vivenciaram o diagnostico e o tratamento de doenca oncologica.

A amostra € constituida por 3 maes e 2 pais com historial de doenga oncolédgica (como
descrito na tabela 1) e cujos filhos tinham, na altura, idades entre os 5 € os 10 anos (duas das

criangas tinham 5 anos e as outras trés tinham, respetivamente, 6, 7 ¢ 10 anos de idade).

Tabela 1: Caracterizagao dos participantes

Codigo Género Doenca Idade do(a) Idade do(a)
filho(a) filho(a) atual
durante o
processo
J Masculino Neoplasia 5 anos 15 anos

(cancro) do
Testiculo
FA Feminino Cancro da 10 anos 18 anos
Mama
F Masculino Cancro no 6 anos 9 anos
Intestino
\% Feminino Cancro na 7 anos 12 anos
Tiroide
M Feminino Cancro da 5 anos 11 anos

Mama

Instrumento

Tendo em conta os objetivos do estudo foi utilizada, para a recolha de dados, a entrevista
semiestruturada uma vez que esta permitia aceder a historia de cada participante, assim como a
compreensao do significado atribuido, por estes, a sua experiéncia (Flick, 2009), neste caso as
suas perspetivas em relagdo ao impacto que a sua doenga teve no seu filho.

Deste modo, foi elaborado um guido de entrevista (anexo 1) que procurou aprofundar 3
dimensdes centrais: 1) o impacto da doenga oncoldgica na dindmica familiar, que engloba
aspetos como a rotina familiar antes, durante e apds o processo da doenca e principais

mudancas; 2) o impacto da doenga oncoldgica parental nos filhos, que inclui as dimensdes
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individual, escolar e social; e 3) impacto da doenca oncoldgica parental na relagdo mae/pai —
filho/a, designadamente ao nivel da comunicagdo, das praticas parentais, nomeadamente na

imposicao de regras e limites.

Procedimento de Recolha de Dados

Os participantes foram contactados telefonicamente e por via de email, pela
investigadora, onde lhes foram explicados os objetivos da investigagao e da gravagao de audio
que a entrevista implicaria. Apos exposta a disponibilidade de cada participante foi agendado
uma hora e local para a realizacdo da entrevista. Trés das entrevistas foram realizadas em casa
dos participantes tendo este local sido proposto pelos mesmos, enquanto uma se realizou no
local de trabalho de uma das participantes durante o periodo de almoco e outra na Universidade
Catdlica, ao final do dia, por ser o horério e o local mais convenientes para ambas.
A entrevista iniciou-se com uma apresentagdo dos objetivos do estudo e das garantias de
confidencialidade e de anonimato. Posteriormente procedeu-se a entrega e a assinatura dos
pedidos de colaboracao/consentimentos informados (anexo 2). Foram realizadas 5 entrevistas

que foram gravadas em audio e tiveram, em média, a duracao de 60 minutos.

Procedimento de Analise dos Dados

A andlise dos dados deste estudo utilizou uma logica Semi-Indutiva, baseando-se nos
principios da Grounded Theory. Estes procedimentos de andlise de dados foram considerados
como a mais indicada visto tratar-se de uma tematica ainda pouco explorada e onde se pretende
aceder a analise da perce¢do dos pais sobre o impacto que da sua doenca podera ter causado
nos seus filhos, tendo em conta que para perceber este impacto ¢ necessario considerar as
alteracdes sentidas ao longo diferentes periodos de tempo (Elo & Kyngés, 2008).

Deste modo, inicialmente, procedeu-se a transcricao de todas as entrevistas de modo a
que fosse garantido maior rigor no processo de tratamento e analise de dados.

Num primeiro momento procurou-se transcrever as entrevistas para posteriormente se
realizar uma leitura flutuante dos dados, o que possibilitou a constru¢do de um sistema geral de
categorias (anexo 3). Desta leitura flutuante emergiram fragmentos de texto com sentido
(frases), onde foi possivel codificar os dados recolhidos em descri¢des explicitas das categorias
(anexo 4) e respetivos codigos criados (e.g., Antes) que nos elucida sobre as caracteristicas
recolhidas a partir de cada experiéncia e testemunho dos participantes (Graneheim & Lundman,

2004).
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A nomenclatura dos cddigos aproximava-se aos significados e linguagem dos
participantes tendo como objetivo Ultimo o rigor e qualidade da analise dos dados (Strauss &
Corbin, 1990).

Este processo de andlise dos dados teve uma evolugao que partiu de uma codificagdo
descritiva, assente num processo de comparagdo constante, para uma codificac¢do axial baseada
no agrupamento de subcategorias em categorias conceptualmente mais abrangentes (Strauss &
Corbin, 1990).

Este processo realizou-se com recurso ao Software Nvivo 10.0 e foi acompanhado,
analisado e discutido por outro elemento da equipa de modo a que fosse possivel assegurar um

maior rigor a codificacdo.

Apresentacio e Analise dos Dados

A apresentacao dos resultados serd orientada pela resposta as questdes de investigacao,
tendo em conta a descrigdo de um processo que inclui o antes, durante e o ap6s o término dos
tratamentos da doenga oncoldgica dos participantes. Esta resposta sera elaborada tendo em
conta as categorias ¢ subcategorias do sistema que sdao consideradas mais pertinentes para o
efeito, sendo estas assinaladas a bold.

Paralelamente serd feita a discussdo dos resultados recorrendo a excertos dos dados

assim como a referéncias tedricas relevantes.

Q1- Qual o impacto da doenca oncoldgica dos pais nos filhos designadamente nas

dimensdes individual, escolar e social?

No que concerne a resposta a esta questdo comecaremos por salientar a descri¢do dos
pais acerca das caracteristicas dos seus filhos antes, durante e apds o processo de tratamento da
doencga oncoldgica parental.

Relativamente ao antes, todos os pais descreveram os seus filhos como tendo um bom
desempenho académico [e.g., “(...) Era uma aluna excelente...” (V)]. Dois dos participantes
definiram-nos, antes da sua doenga, como carinhosos [e.g., “(...) Muito carinhosa...” (J)], com
sentido de responsabilidade [e.g., “(...) Mesmo a pediatra e professores do 1° ciclo sempre a

consideraram...ah...muito responsavel.” (V)] e maturidade [e.g., “(...) A minha filha apesar
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de ter 7 anos sempre foi considerada desde muito pequena, uma crianga com uma maturidade
acima da idade...ah...da altura, ndo é?” (V)].

Durante o processo de tratamentos da doenga, descreveram a vivéncia individual da
crianga, salientando a sua condi¢do emocional, o choro [e.g., “(...) Tinha aqueles dias que ela
chegava e na altura até notava que ela tinha chorado, houve dias assim.” (FA)] e a tristeza
[e.g., “Nela, durante o decorrer destes anos todos basicamente o que eu notava, foi naqueles
anos logo a seguir imediatamente quando comecei a fazer os tratamentos, aquela tristeza
profunda.” (J)], que foram testemunhados por trés dos participantes. Dois pais referiram,
também, a preocupacio [e.g., “ (...) Porque a preocupagdo dela de eu estar sempre
sozinha...’mas agora tu vais ficar sozinha...eu ndo quero que tu estejas sozinha” (V)] e a
dificuldade em compreender a doenca do pai ou maie [e.g., “(...) Foi complicado em tudo,
por exemplo: ah... a parte de cair o cabelo, hum, para ela foi o “porqué? Porque é que, Oh
mde, entdo mas se tu tens isso na mama porque é que te cai o cabelo? E se eles ja te tiraram a
mama porque é que te cai o cabelo?” (FA)]. O medo da morte da figura parental [e.g., “ (...)
Foi dificil meter-lhe na cabega que eu ndo ia morrer, porque... ela achava sempre que “a mde
vai morrer, a mae vai morrer”, (FA)] assim como a caracterizagao do processo como doloroso
[e.g., (...) Hum...(siléncio)...eu acho que foi muito doloroso...” (V)] para o seu filho, também
foram real¢ados por dois dos participantes. A ansiedade [e.g., “(...) Tornou-se uma criangca
completamente ansiosa.” (V)] e a hipocondria [ e.g., “(...) Porque a minha filha tornou-se
mesmo hipocondriaca...” (V)], foram dois aspetos indicados por apenas um dos participantes.
Estes testemunhos refor¢gam a literatura que defende que as criangas tendem a desenvolver
problemas de internalizagdo como a ansiedade (Welch, Wodsworth & Campos, 1996; Wong,
Cavanaugh, Macleamy, Sojourner-Nelson & Koopman, 2009).

Quanto a percegdo dos filhos da doenca dos pais, todos os participantes referem que os
filhos ndo tinham a perce¢do - no perceg¢ao - da gravidade da doenca [e.g., “(...) 4 minha filha
na altura tinha cinco anos e meio e ela ndo tinha nogdao do que era a minha doenga.” (J) e
“(...) Principalmente para a minha filha mais nova porque uma crian¢a com dez anos nao
entende” (FA)].

No que concerne a descri¢cao do comportamento dos filhos durante o processo, trés dos
pais relataram a dependéncia parental [e.g., “(...) Porque a S. tornou-se completamente
dependente de mim, queria sempre estar com a mae...”” (V)], o isolamento [e.g., “(...) Isolar-
se mais durante aqueles X anos” (J)] e o carinho e mimo com a figura parental [e.g., “(...)
Isso as vezes era...tornava-a um bocadinho mais carinhosa porque sabia que o pai estava

doente, que o pai precisava de...de ajuda” (J)]. A introversao [e.g., “(...) S. tornou-se uma
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menina muito introvertida...” (V)], a prote¢iio parental [e.g., “(...) As vezes ndo desabafava
connosco, com medo de nos magoar ainda mais.” (V)] e a ideia do comportamento se manter
igual [e.g., “ Acho que era igual...foi sempre...” (F)], foram referenciados por dois dos
participantes. Um dos participantes mencionou a arrogancia [e.g., “(...) Notei, ficou um
bocadinho mais... arrogante.” (FA)], o que corrobora os estudos defendidos por Alves (2003)
que admitem a existéncia de reagdes com niveis de stress resultantes em problemas de carater
emocional e comportamental, por parte dos filhos dos doentes oncologicos durante o processo
de tratamentos.

O rendimento académico, durante o processo de tratamentos da doenca parental, foi
relatado, por um participante, como fragilizado [e.g.,”(...) O rendimento ficou assim ali um
bocadinho...ah...fragilizado ... ” (V)], tendo sido descrito por outro como exemplar [e.g., “(...)
A professora que dizia que ndo sabia onde é que ela ia buscar tanta forca, que... porque os
exames...faziam os teste e que ela era exemplar, foi sempre.” (FA)]. Quatro dos participantes
referiram o rendimento académico como estavel [e.g., “(...) 4s notas dela desde sempre foram
umas notas equilibradas...ahh...nunca era aquelas notas de excelentes, também ndo era
aquelas notas negativas pronto, digamos que era uma crian¢a equilibrada.” (J)], ao longo do
processo da doenca. Dois dos participantes referiram a relacio com o professor como um pilar
e apoio [e.g., “(...) Do professor da minha filha que foi um pilar fundamental...” (V)] e trés
dos participantes salientaram o respeito e obediéncia no contexto escolar[e.g., “(...) Desde
sempre a educagdo que ela teve em casa, desde sempre foi uma educagdo de obediéncia, e a
professora nunca se queixou disso, a professora dizia que ela era uma crian¢a muito exemplar
a nivel de comportamento.” (J)] relativo a figura de autoridade da escola durante todo o
processo. O apoio por parte do professor, referido pelos pais, ¢ igualmente indicado pela
literatura que afirma a importancia do apoio dos educadores e professores no que diz respeito a
percecdo do possivel impacto, que a doenga oncoldgica parental, pode desencadear na crianca
ao dominio escolar (Mazzotti, Serrano, Sebastiani & Marchetti, 2012).

Ainda durante o processo de tratamentos da doenca oncologica, explorou-se o impacto
desta na vida social dos filhos. Trés dos participantes referiram a existéncia de uma boa relacio
com os colegas [e.g., “(...) Acho que os colegas foram... se uniram mais a ela, muito mais,
foram todos sempre impecaveis, sempre muito amigos, deram-lhe sempre muita forga...e... ela
comegou a falar em colegas que ela nunca falava, e comegou a falar e tanto a nivel de rapazes
como raparigas...”’ (FA)] e um participante, a boa relagao com os irmaos [e.g., “(...) E depois
pronto, com a idade depois também comecou a ajudar e a se unirem mais.” (FA)]. Este bom

relacionamento com os pares, pode estar associado ao facto da vivéncia da doenga parental
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poder proporcionar um desenvolvimento natural, ao nivel da relagdo com os pares (Sargent,
2003).

Apos o término dos seus tratamentos, trés destes pais referiram que a nivel individual
e na dimensao emocional, os seus filhos apresentaram o medo de incidéncia da doenga parental
[e.g., “(...) Ela ainda tem esse medo de que isso (doenga) volte a acontecer.” (V)]. Referiram
igualmente a ansiedade [e.g., “(...) Minha filha hoje em dia também é uma crianga
extremamente ansiosa...” (V)], a hipocondria [e.g., “(...) Hipocondriaca, porque qualquer
coisa ja pensa que a mde tem um problema grave...” (V)], a sensibilidade [e.g., “(...) Agora...
é... com qualquer coisa fica mais... mais sensivel.” (FA)], a fragilidade [e.g., “(...) Mostrou-
se sempre muito forte mas no fundo ndo é. é ainda mais... é mais fragil...” (FA)] e a tristeza
[e.g., “(...) Mas é assim, mais tristes sempre. As minhas filhas mais tristes...” (FA)]. Existiram,
também, pontos positivos perspetivados por um dos participantes, como a alegria [e.g., “(...)
Alegria. Ela é muito alegre, muito alegre, uma crianga muito alegre...” (M)] e o facto de a
crianga se mostrar mais amorosa [e.g., “(...) Sdo muito amorosas, muito, muito...” (FA)].
Quanto ao nivel comportamental, dois dos participantes relataram a dependéncia parental
[e.g., “(...) Estd sempre preocupada, liga... liga de manhd, liga na hora do almoco, liga a
tarde, liga a noite, liga sempre, sempre...” (FA)], sendo este o Gnico aspeto negativo. Também
dois dos participantes definiram o comportamento dos filhos, ap6s o término da doenga, como
igual [e.g., “(...) Sim, sim, sim. E igual.” (F)]. A estabilidade [e.g., “(...) A S. estd bem, estd
estavel...” (V)], a extroversao [e.g., “(...) A professora disse-me que a S. tinha mudado muito,
que daquela menina introvertida e pouco participativa, apesar de ser uma aluna de mérito,
passou a ser uma crianga mais extrovertida...” (V)] e aindependéncia [e.g., “(...) Ela é muito
independente, muito independente.” (M)], sdo alguns exemplos das caracteristicas mais
positivas ao nivel do comportamento.

As caracteristicas negativas narradas pelos pais, relativamente ao apds o término dos
tratamentos, reforcam a ideia de alguns estudos que assumem que esta doenca afeta toda a
familia, particularmente as criancas que reagem emocional e comportamentalmente a este
fenomeno (Sargent, 2003; Buchinder, Longhofer & McCue, 2009).

No que concerne a dimensao social, apds o término dos tratamentos, foi mencionada a
relacio com os amigos, onde quatro dos participantes afirmaram existir uma boa relacio com
os amigos [e.g., “(...) Querer sair aqui com as amigas, ir jantar com as amiga, ir a festa de
anos das amigas é perfeitamente normal...” (J)] e apenas um dos participantes assumiu ter
havido dificuldades na relacao com os colegas [e.g., “(...) Tem dificuldade de rela¢do com os

colegas...” (M)].

15



Relativamente ao dominio escolar, todos os participantes descreveram a existéncia de
um bom rendimento académico [e.g., “(...) As notas tém sido muito boas” (FA)] e trés dos
pais referiram existir uma obediéncia normal ao professor [e.g., “(...) Sim sim...manteve

sempre obediente...” (F)].

Q2- Qual o impacto da doenca oncoldgica dos pais na relacdo parental?

A semelhanca da questdo anterior, ¢ de modo a realizar uma melhor analise do impacto
nesta dimensdo, procedeu-se a uma analise dos relatos sobre o antes, durante e o apds o processo
de tratamentos da doenca oncoldgica parental.

Assim, a relacdo parental (relagdo entre os participantes e filhos) antes da doenga era
caraterizada por trés pais pela proximidade [e.g., “(...) Nos sempre fomos muito proximas...”
(V)] e por dois participantes como feliz [e.g., “(...) E assim, antes do diagnéstico da doenca
nos ah... eu dizia sempre que eu... que me ia acontecer qualquer coisa porque eu era feliz
demais. Nos eramos muito felizes mesmo...” (FA)], a existéncia de brincadeiras [e.g., “(...)
Aahh...era brincar os dois quando eu podia...e tudo” (F)] e pelo dialogo facil ou abertura
[e.g., “(...) Nunca tive qualquer tipo de...a S. sempre foi criada nesse sentido de ndo ter
qualquer tipo de pudor ou vergonha para me fazer qualquer tipo de pergunta.” (V)].

No que diz respeito a relagdo parental, durante o processo da doenga, trés dos pais
mencionaram a comunicac¢io com os filhos como positiva [e.g., “(...) Aqui em casa nunca
ninguém se escondeu de nada, de ninguém...de tomar banho, de andarmos... porque ha pessoas
que se escondem, ndo sdo capazes de se despir a frente das filhas, de estar... nos ndo, aqui era
tudo, falavamos... de tudo...” (FA)] e dois deles como aberta [e.g., “(...) Sim, sim,
sim...sempre tivemos uma relagdo aberta um com o outro. Ele perguntava-me coisas e eu
respondia-lhe...” (F)]. O que é extremamente importante visto que a literatura assume ser
através da comunicagao que os pais promovem a pratica de determinados principios e valores,
nos seus filhos, por forma a desenvolver-lhes o sentido de responsividade e autonomia
(Pacheco, Silveira & Schneider, 2008).

Todos os participantes, ao serem questionados quanto a imposicio de regras e limites,
caracterizaram-na como nao havendo alterac¢iao ou sem problemas [e.g., “(...) Sim, sim nesse
aspeto a minha filha desde sempre foi uma pessoa...desde sempre teve obediéncia aos pais, aos
avos, aos professores, nunca tive problemas com isso.” (J)]. A afetividade [e.g., “(...) E
meiguinha entdo, ui...sempre agarrada a mim, sempre. Sempre agarrada, sempre muito

abragadinha, sempre.” (FA)], a proximidade [e.g., “ (...) Ela tornou-se assim muito...muito
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proxima, o pai trabalhava sempre muito até tarde...aos fins de semana as vezes tinha de se
ausentar em trabalho, entdo nos viviamos basicamente uma para a outra.” (V)] ¢ a
brincadeira [e.g., “(...) Sim sim...nesse aspeto ele...muitas vezes...chegava a minha beira e
comegava a brincar comigo...” (F)] foram os aspetos mais positivos realgados pelos
participantes. No entanto um dos pais referiu a existéncia de um afastamento [e.g., “(...)
Passou muito tempo com os avos. Eu também ndo queria que ela me visse a vomitar e...isso
nunca viu...ah...cenas assim de eu a noite a vomitar, nunca viu. Por isso eu acho que, se calhar,
houve ali um afastamento um bocado. Portanto...¢ mais isso da falta de tempo para ela na
altura.” (M)] em relagdo a crianga, resultante da prote¢do da vivéncia dos efeitos secundarios
dos tratamentos, como os vomitos, ideia que ¢ defendida por Asbury et al. (2014).

Apos o término da doenga, todos os participantes descreveram como aspetos positivos
na relacio parental a comunicaciio positiva ou aberta [e.g., “(...) Isso fomos sempre, muito.
Sempre foram muito abertas, abrem-se muito comigo...e...atualmente, pronto, é assim...”
(FA)]. O bom relacionamento [e.g., “(...) Ela ja é ja...ja é crescida e pronto somos um nivel
de pai e filha, filha pai...temos um bom relacionamento...” (J)] foi mencionado por trés dos
participantes e por dois, a afetividade [e.g., “(...) Tenho o carinho dele...ele tem o meu...por
isso acho que ndo tenho nada a alterar.” (F)], a brincadeira [e.g., “(...) E continua...a
brincar...quando ele me pede brinco com ele e tudo.” (F)] e a proximidade ou intimidade
[e.g., “(...) Eu acho que eu encaro-a como filha, é obvio, mas encaro-a também como a minha
melhor amiga (visos). Eu acho que, o que nds passamos...ah...e sobretudo a questdo da doenga,
uniu-nos bastante.” (V)].

O que diz respeito a aspetos mais negativos apds o término dos tratamentos, apenas
foram mencionados por um participante a falta de tempo [e.g., “(...) 4 falta de tempo, mas
tudo da minha parte, nada da parte dela.” (M)] e a falta de paciéncia [e.g., “(...) 4 falta de
paciéncia minha as vezes...a falta de paciéncia, a falta de tempo, mas tudo da minha parte,

nada da parte dela.” (M)].

Q3- Qual o impacto que a doenca oncologica dos pais teve na dindmica familiar

designadamente na organizacao do quotidiano, atividades desenvolvidas e percecao do suporte

social?

No que diz respeito a percecdo dos participantes ao nivel do funcionamento da dindmica

familiar antes do processo da doenga, foi referido o acompanhamento dos filhos por parte de
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trés dos pais [e.g.,” (...) Tinhamos a nossa rotina diaria, porque era trabalho, era levar a miuda
a escola, era chegar a casa fazer os trabalhos de casa e estarmos ali um bocado em familia...”
(V)], assim como a realiza¢do de atividades domésticas [e.g., “E assim, os nossos... o meu
dia-a-dia eu fazia tudo. Eu trabalhava, eu tomava conta dos dois meninos, mas eu ainda fazia
a lida toda de casa.” (FA)].

Durante o processo de tratamentos da doenga, dois dos pais referiram a dindmica
familiar como tendo alterado por completo [e.g., “(...) Agora o ambiente em casa mudou na
totalidade e por completo. Ndo tinha nada a ver uma coisa com a outra.” (J)] e trés destes
definiram-na como complicado [e.g., “(...) é assim...foi um bocado complicado...”(V)].
Quanto ao que deixaram de fazer, foi referida por trés pais a atividade profissional [e.g.,
(...) o trabalho tive que deixar, o trabalho...” (FA)]. Dois dos participantes referiram que
deixaram de fazer as atividades domésticas [e.g., “(...) Passar a roupa a ferro ja ndo podia,
montes de trabalhos de casa que ja ndo podia...”(M)]. Também por dois participantes foi
mencionada a alteragdo na socializacdo [e.g., “(...) Eu tive que deixar tudo. O
trabalho...ahh...conviver com os amigos...ah...” (J)] e nas atividades de lazer ou hobbies
[e.g., “(...) A vida que a gente tinha, ativa, e sair...que eu nunca mais gostei de sair, e ir de
férias, que eu nunca mais gostei... ah... ai foi uma mudang¢a muito grande, nisso notei, uma
mudan¢a muito...” (FA)]. Estes testemunhos vao de encontro as alteragdes ao nivel das
dindmicas, regras, rotinas didrias associadas a doenca oncologica, defendida por Pereira e Lopes
(2002). Apesar disso, durante o processo de tratamentos, houve um participante que referiu ter-
lhe proporcionado um melhor acompanhamento do filho [e.g., “(...) Ela gostava muito que a
fosse buscar a escola. A escola naquela altura andava no jardim de infdncia e so6 depois no ano
a seguir com seis anos é que ela entrou para a escola. E para ela era uma satisfa¢do porque
tinha o pai a ir leva-la ao jardim de infancia e a ir busca-la...” (J)] que refor¢a a ideia de
Helseth e Ulfsat, (2005) e Shands et al. (2000) de que o processo de tratamento pode possibilitar
mais tempo a estes pais para assumir um papel mais ativo ao nivel da parentalidade .

Os participantes relataram, ainda, a presenca do suporte familiar durante o processo de
tratamentos da doenca oncologica, ao nivel da dindmica e rotinas diarias. Trés destes
participantes referiram o apoio conjugal [e.g., “(...) Portanto ele (marido) é que teve que, tinha
que levar, trazer os...tudo, tinha que tratar de tudo da nossa filha que tinha 5 anos.” (M)], e
dois participantes realcaram o apoio por parte das cunhadas [e.g., “(...) A minha cunhada,
quando eu ndo podia também ficava, se calhasse de estar pronto, colaboramos sempre de
maneira a isso...a dar para tomar conta, dar continuidade aos meninos...” (FA)], dos sogros

[e.g., “(...) Sim, sim, sim...os meus sogros completamente com os meus filhos, e mesmo as vezes
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a irem cozinhar la em casa ou levarem comida feita. Sim, foi muito bom...” (M)], dos irmaos
[e.g., “(...) A minha irma colaborou muito com isso, quando eu ndo podia também ficava.”
(FA)], dos pais [e.g., “(...) Faziam o mais que podiam, a minha mde era muito daqui...” (FA)]
e dos filhos [e.g., “(...) Pronto, depois tinha a J. muito responsavel também, com a roupa, com
o fazer o saco do pai, com tudo...” (FA)]. Estes testemunhos que reportam a importancia do
suporte familiar nas dindmicas e rotinas familiares robustece a posi¢do de alguns autores que
referem o apoio dos familiares na normalizagao do funcionamento da dindmica familiar (Fisher

& O’Connor, 2012; Stiffler et al., 2008).

Conclusao

As principais conclusdes deste estudo centram-se no impacto vivenciado e descrito a
nivel da dindmica familiar onde o suporte social, neste caso fornecido pela familia nuclear e
alargada, assume um papel importante. Sendo que as principais alteragdes focalizam-se nas
rotinas diarias ¢ no desempenho profissional dos participantes. No entanto, a presente
investigacdo, demostra a possibilidade de existir uma maior disponibilidade para acompanhar
os filhos durante o processo de tratamentos, o que pode ser encarado como um aspeto positivo
na relagdo parental.

No que concerne ao impacto da doenca dos pais nas criangas, o nosso estudo aponta
para a presenga de sintomatologia ansiosa e hipocondriaca, assim como um aumento da sua
tristeza, durante o processo de tratamentos, podendo estas consequéncias da doencga parental na
crianga prolongar-se mesmo apds o seu término. Ainda ao nivel emocional verificou-se,
também, um elevado nivel de preocupacio e medo relativo a morte da figura parental, durante
o processo da doenca. Estes fatores mantém-se apos o término dos tratamentos sob a forma do
medo da recidiva da doenca dos pais, assumindo por vezes os filhos um papel na vigilancia da
satde dos pais.

Relativamente ao dominio comportamental destaca-se o aumento do isolamento e a
dependéncia parental durante o processo de tratamentos, sendo que esta dependéncia se mantem
apos o seu fim. Na generalidade, os participantes nao perspetivam alteragdes significativas ao
nivel do comportamento pelo que se pode justificar pelo facto de todos estes pais defenderem

a ndo percecdo da doenga e das suas implicagdes por parte dos seus filhos, devido a idade.
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Sendo que o impacto emocional negativo, anteriormente referido, pertence aos participantes
cujos filhos tinham 7 e 10 anos, ao contrario dos pais com os filhos de 5 e 6 anos, que ndo
verificam impactos € mudangas a longo prazo. Podendo-se, deste modo, deduzir-se que a idade
pode ser um fator protetor na medida em que o impacto tende a ser menor quanto menos
maturidade/idade estas criancas apresentarem.

Quanto a relacdo parental o que prevalece na perspetiva dos pais ¢ o facto de esta doenca
ter promovido o fortalecimento dos lagos e afetividade com os seus filhos, apos o término dos
tratamentos.

Posto isto, seria pertinente, para futuras investigacdes, explorar e compreender se
existem especificidades, no impacto da doenca nos filhos, tendo em conta se esta ¢ vivenciada
pelo pai ou pela mae. Esta pertinéncia justifica-se pelo facto de os participantes do sexo
masculino serem os que referem a auséncia ou menor impacto da doencga nos seus filhos.

A principal limitagdo do estudo prende-se pelo facto de ndo ter sido alcangada a

saturagdo tedrica assumida pelo conceito de Grounded Theory (Strauss & Corbin, 1990).
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Anexos



Anexo 1: Guiao da entrevista semiestruturada

Questoes para a entrevista semiestruturada

Dinamica familiar

1. Antes do diagnostico da doenca, pode-me descrever como funcionava a dindmica
familiar?
a. Rotinas diarias
2. Apo6s o diagndstico, mais propriamente na altura do processo dos tratamentos, como
descreveria a dindmica familiar?
3. Quais, na sua opinido, foram as principais mudancas/alteracdes vivenciadas apds o
diagndstico?
Que atividades/coisas teve deixar de realizar durante o processo da doenga?
b. No seu ponto de vista como € que essa alteragdo foi encarada? Quem ¢é que
demonstrou mais essa “falta”?

c. Porqué?
d. Como?
4. Teve/tiveram algum apoio por parte de amigos ou familia alargada no que toca as
atividades e rotinas?
a. Considera que tenha sido uma ajuda, ter uma pessoa externa a familia mais proéxima

a ajudar nas tarefas? Porqué?

Qual o impacto da doenca nos filhos: Revelacdo do diagnostico/ processo de tratamento

5. Conversou com seu(s) filhos(as) sobre o seu problema de saude?
a. E atualmente, esse assunto ainda é abordado no seio familiar?
b. Como ¢ que o seu filho(a) reage?
6. Como foi para si, pai ou mae, contar o seu diagnostico para seu(sua) filho(a)?
a. Como foi explicado?
7. Qual o seu entendimento sobre a reagdo de seu(sua) filho(a) frente a sua doenca?
8. Como essa questdo ¢ tratada dentro da familia, tendo em conta todos os membros da

mesma?



Dimensdo individual/ escolar/ social

9. Notou alguma mudanga no comportamento de seu filho (a) apos o seu diagnodstico de
cancro?
a. Como era antes?
b. Como estava durante o processo?
c. Como esta agora?
10. Como descreveria a experiéncia de lidar com a doenca e o seu tratamento para o seu
filho(os)?
11. E relativamente a escola, houve alteracdo do comportamento do seu filho(a) apos o
diagnéstico da doenca?
a. Houve altera¢des no seu rendimento académico?
b. E anivel da relagdo com os seus colegas?
c. Relagao com os pares?
d. Relativamente a obediéncia/ respeito pela professora?
12. Atualmente, que ja ultrapassou o seu problema de saitde, como descreveria o
desempenho do seu filho na escola?
a. A nivel do seu comportamento?
b. E rendimento escolar?
c. Relacdao com os pares?

d. E relativamente a figura de autoridade na escola, neste caso a professora?

Impacto na relacdo Pai/Mae-Filho(a)

13. Quanto a sua relagdo com o seu filho(a), como a descreveria antes do diagnostico da
doenca?
a. Pode-me dizer pontos fortes que descreveria a vossa relagao?

b. E em termos de pontos menos fortes/ fragilidades na relagao?



c. Pode-me descrever os seus procedimentos quando o seu filho(a) tinha
comportamentos menos adequados/ fazia asneiras?

d. A nivel da comunicagao, como descreveria a comunicac¢ao com o seu filho? Tém
um dialogo facil?

e. Era facil exercer a imposi¢do de limites? Porqué?

14. E durante o processo dos tratamentos?

15.

16.

a.

Houve alguma situacdo que tenha considerado mais dificil de gerir? Pode-me
descrever esse momento?

E uma situagao positiva entre si e o seu filho durante o processo da doenga?
Relativamente a imposi¢do de limites, sentiu alguma alteracdo? Pode-me dar
exemplos disso, por favor?

Sentiu alguma alteracao relativamente a comunicagdo? Quais?

No seu ponto de vista, a que se deve estas alteragdes que me acaba de descrever?

Sentiu-se confortavel/ eficaz no seu papel enquanto pai/ mae?

E atualmente, que ja ultrapassou a doenca, como descreveria a vossa relagao?

g.

Pode-me dizer pontos positivos vivenciados apds o término da doenca?

E relativamente a pontos negativos existiram? Pode-me exemplificar por favor?
Ao nivel da comunicagdo, nesta altura, como a descreveria/ classificaria? Porqué?
E quanto a imposi¢do de limites?

Como considera que estd a ser este “regresso” mais ao ativo quanto ao seu papel
parental?

Quais as maiores dificuldades?

O que tem facilitado este regresso?

Neste momento, se pudesse alterar alguma coisa quanto a sua relacdo com o seu filho(a),

fazia-1o?



a. Em que situagdes?

b. Porqué?

Sintese
17. Tendo em conta todo o processo, desde o pré-diagndstico até hoje, o que considera ter
sido os maiores desafios?
a. Em que medida ¢ que, na sua opinido, teve impacto no seu filho?

b. Porqué?
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Anexo 3: Sistema Geral de Categorias

1. Antes

1.1- Dinadmica familiar
1.1.1- Atividades domésticas

1.1.2- Acompanhamento dos filhos

1.2-  Doente
1.2.1- Dimensao profissional
1.2.1.1- Tranquilidade
1.2.1.2- Adorava o que fazia
1.2.1.3- Trabalho em fase de crescimento
1.2.1.4- Perfeitamente normal

1.2.1.5- Exercicio profissional

1.2.2- Vivéncia emocional

1.3-  Crianga
1.3.1- Carateristicas psicologicas

1.3.1.1- Extroversao
1.3.1.2- Participativa
1.3.1.3- Radiante
1.3.1.4- Ligagao aos avos
1.3.1.5- Meiga
1.3.1.6- Querida
1.3.1.7- Maturidade
1.3.1.8- Responsabilidade
1.3.1.9-Carinhosos

1.3.2- Relagao parental
1.3.2.1- Humor
1.3.2.2- Falta de paciéncia
1.3.2.3- Didlogo facil/Abertura



1.3.2.4- Felizes
1.3.2.5- Brincadeiras
1.3.2.6- Proximidade

1.3.2.7- Imposigao de regras e limites

1.3.3- Bom desempenho académico

2. Durante

2.1- Doente
2.1.1- Impacto emocional
2.1.1.1- Aceitacao da doenca
2.1.1.1.1- Aceitacao
2.1.1.1.2- Nao aceitagao

2.1.1.2- Apoio psicologico

2.1.1.3- Surpresa desagradavel

2.1.1.4- Choque

2.1.1.5- Sentimento de inutilidade

2.1.1.6- Sensacdo de desorganizagdo
2.1.1.7-Sensagdo de perda da vida

2.1.1.8- Percecao de pena por parte das outras pessoas
2.1.1.9- Fragilidade

2.1.1.10- Sofrimento

2.1.1.11- Revelagdo de diagndstico

2.1.1.12- Depressao

2.1.1.13- Fechar-se/ Isolar-se

2.1.1.14- Revolta

2.1.1.15- Choro

2.1.1.16- Medo

2.1.17- Tristeza

2.1.1.18- Perce¢do do medo de contdgio por parte de outros
2.1.1.19- Fui-me a baixo

2.1.1.20- Pensamento preocupagao com a(o) Filha(o)




2.1.2- Impacto na Dimensao Fisica
2.1.2.1- Dores
2.1.2.2- Perda de apetite /paladar

2.1.2.3- Consequéncias fisicas

2.1.3- Papel parental
2.1.3.1- O mais dificil
2.1.3.2- Nao confortavel
2.1.3.3- Satisfagao
2.1.3.4- Confortavel

2.1.4- Esconder o mais que posso

2.2- Crianga
2.2.1- Individual
2.2.1.1- Emocional
2.2.1.1.1- Percecgdo da doenga parental
2.2.1.1.1.1- Percecgao
2.2.1.1.1.1.1- Percecao de risco
2.2.1.1.1.1.2- Percegao de ndo ameaga
2.2.1.1.1.2- Nao Percecao
2.2.1.1.2- Ansiedade
2.2.1.1.3- Choro
2.2.1.1.4- Preocupagdo
2.2.1.1.5- Medo de morte da figura parental
2.2.1.1.6- Hipocondria
2.2.1.1.7- Acompanhamento psicologico
2.2.1.1.8- Tristeza
2.2.1.1.9- Doloroso
2.2.1.1.10- Dificuldades em compreender a doenga da mae ou pai
2.2.1.1.11- Fazia-se de forte
2.2.1.1.12- Sensibilidade

2.2.1.2- Comportamental



2.2.1.2.1- Fechada
2.2.1.2.2- Introversao
2.2.1.2.3- Dependéncia parental
2.2.1.2.4- Isolamento
2.2.1.2.5- Prote¢do parental
2.2.1.2.6- Realizagao de atividades domésticas
2.2.1.2.7- Arrogancia
2.2.1.2.8- Foco na religido
2.2.1.2.9- Procura alegrar fig. parental
2.2.1.2.10- Carinho e mimo para com a fig. parental
2.2.1.2.11- Respeitadora
2.2.1.2.12- Igual
2.2.1.2.13- Auto animar-se

2.2.2- Relagao parental
2.2.2.1- Comunicagao
2.2.2.1.1- Revelagdo do diagnoéstico
2.2.2.1.1.1- Nao quis saber
2.2.2.1.1.2- Tranquilizar o filho sobre os tratamentos
2.2.2.1.1.3- Vago- Gravidade
2.2.2.1.1.4- Percetivel a idade
2.2.2.1.1.5- Pessimista- Realista
2.2.2.1.2- Positiva
2.2.2.1.3- Igual
2.2.2.1.4- Aberto

2.2.2.2- Imposig¢ado de regras e limites
2.2.2.2.1- Nao alterou ou sem problemas

2.2.2.2.2- Alterou- Explodia

2.2.2.3- Proximidade
2.2.2.4- Afetividade

2.2.2.5- Brincadeiras
2.2.2.6- Afastamento



2.2.2.7- Leveza

2.2.3- Social
2.2.3.1- Boa relagdo com a irma

2.2.3.2- Boa relagdo com os colegas ou amigos

2.2.4- Escolar
2.2.4.1- Relagao com o professor
2.2.4.1.1- Pilar e apoio
2.2.4.1.2- Respeito e obediéncia

2.2.4.2- Rendimento académico

2.2.4.2.1-Fragilizado
2.2.4.2.2-Exemplar
2.2.4.2.3- Estavel

2.3- Dindmica familiar
2.3.1- O que deixaram de fazer
2.3.1.1- Acompanhamento dos filhos
2.3.1.2- Atividades domésticas
2.3.1.3- Atividades de lazer ou hobbies
2.3.1.4- Socializagao
2.3.1.5- Atividade Profissional

2.3.2- O que passaram a fazer
2.3.2.1- Acompanhamento dos filhos
2.3.2.2- Tratamentos

2.3.3- Suporte familiar
2.3.3.1- Filhos
2.3.3.2- Irmaos
2.3.3.3- Cunhadas
2.3.3.4- Pais
2.3.3.5- Familia chegada



2.3.3.6- Sogros
2.3.3.7- Conjugal

2.3.4- Poucas alteragoes

2.3.5- Mais pesado para o marido
2.3.6- Alterou por completo
2.3.7- Complicado

3. Depois

3.1- Crianga
3.1.1- Individual
3.1.1.1- Emocional
3.1.1.1.1- Ansiedade

3.1.1.1.2- Hipocondria
3.1.1.1.3- Lembranga da revelagdo do diagnostico
3.1.1.1.4- Associagdo Médico- doenga grave
3.1.1.1.5- Sensibilidade
3.1.1.1.6- Fragilidade
3.1.1.1.7- Preocupagao Parental
3.1.1.1.8- Amorosa
3.1.1.1.9- Tristeza
3.1.1.1.10- Fuga ao sofrimento
3.1.1.1.11- Esconde os sentimentos
3.1.1.1.12- Alegria
3.1.1.1.13- Sentimento de vitoria

3.1.1.1.14- Medo da incidéncia da doenca parental

3.1.1.2- Comportamental
3.1.1.2.1- Extroversao
3.1.1.2.2- Estabilidade
3.1.1.2.3- Foco na religido
3.1.1.2.4- Dinamica
3.1.1.2.5- Carinhosa



3.1.1.2.6- Otimo

3.1.1.2.7- Independéncia
3.1.1.2.8- Dependéncia parental
3.1.1.2.9- Igual

3.1.2- Relagao Parental
3.1.2.1- Como se nao se tivesse passado nada
3.1.2.2- Amor
3.1.2.3- Falta de paciéncia
3.1.2.4- Falta de tempo
3.1.2.5- Proximidade ou intimidade
3.1.2.6- Afetividade
3.1.2.7- Brincadeira
3.1.2.8- Bom relacionamento
3.1.2.9- Comunicagao positiva ou aberta

3.1.2.10- Imposicao de limites- normal

3.1.3- Escolar
3.1.3.1- Obediéncia normal ao professor

3.1.3.2- Bom rendimento académico

3.1.4- Social
3.1.4.1- Relagdo com os Amigos
3.1.4.1.1- Dificuldades na relagdo com os colegas

3.1.4.1.2- Boa relagdo com os amigos

4. N3io Relevante




Anexo 4: Descriciao Sistema Geral de Categorias

1. Antes

Descri¢ao: codifica os enunciados que se reportam a vivéncia dos participantes antes do

diagnostico da doenca oncoldgica

1.1.Dindmica Familiar

Descri¢ao: codifica os enunciados que reportam ao papel do participante e de todos os

elementos no quotidiano da familia

Cadigo Descricao

Exemplo dos Dados

1.1.

1. Atividades Domésticas Codifica os enunciados que
descrevem  as atividades

domésticas antes do processo
de tratamentos da doenca

“E assim, 0s nossos... o meu dia-a-
dia eu fazia tudo. Eu trabalhava, eu
tomava conta dos dois meninos,
mas eu ainda fazia a lida toda de
casa.” (FA)

1.1

.2.Acompanhamento Codifica os enunciados que

filhos descrevem o acompanhamento

dos filhos antes do processo de
tratamentos da doenga

“Tinhamos a nossa rotina diaria,
porque era trabalho, era levar a
miuda a escola, era chegar a casa
fazer os trabalhos de casa e
estarmos ali um bocado em

familia...” (V)

1.2. Doente

Descri¢ao: codifica os enunciados que reportam as dimensdes da vida do doente: profissional,

social, lazer

1.2.1.

Dimensao profissional Codifica os enunciados que
descrevem o desempenho
da atividade profissional do

doente antes do diagndstico

Codifica os enunciados que
1.2.1.1. Tranquilidade  referem a tranquilidade
vivida pelo doente antes do

diagnostico da doenca

“Até porque eu ndo tive...eu ndao
senti qualquer tipo de sintoma,
por isso nem sequer
desconfiavamos. Mas era uma

vida...” (V)




1.2.1.2.Adorava o que

fazia

Codifica os enunciados

onde o0s participantes
descrevem adorar o que
faziam antes do

diagnostico da doenga

“Porque eu trabalhava, adorava
o trabalho que tinha. Para além
do meu trabalho ainda tomava

conta de duas criangas” (FA)

1.2.1.3.Trabalho em
fase de

crescimento

Codifica os enunciados que
caraterizam a vivencia
profissional em evolucao
antes do processo e
diagnostico da doenga

oncoldgica

“Alem do mais que antes da
doenca pronto era uma pessoa
dindmica...ahh...tinha o meu
trabalho...ahhh ...tava em fase
de...de.....Pronto de crescimento

digamos assim.” (J)

1.2.1.4.Perfeitamente

Normal

Codifica os enunciados que
descrevem a dimensdo
profissional como
perfeitamente normal antes

do diagndstico da doenca

“Uma  vida  perfeitamente

normal...ah...eu trabalhava,
dava aulas, o meu marido
trabalhava e a minha filha
frequentava a escola...ah...como
o normal...ah...estava no 2° ano
do 1° ciclo...mas era uma vida

perfeitamente normal...” (V)

1.2.1.5.Exercicio

Profissional

Codifica os enunciados que

referem uma atividade
profissional na sua rotina
antes do diagnodstico da

doenga

“Eu trabalhava, eu tomava conta
dos dois meninos, mas eu ainda

fazia a lida toda de casa.” (FA)

1.2.2. Vivéncia Emocional

Codifica os enunciados que
descrevem a  vivéncia
emocional do participante
antes do diagnostico da

doenga

“O meu dia a dia na familia, era

uma familia... feliz...” (J)

1.3.Crianca

Descricao: codifica os enunciados que descrevem a crianga ao nivel das suas caracteristicas

psicoldgicas e desempenho escolar antes do diagnostico da doenga



1.3.1. Caracteristicas

Psicologicas

Codifica os enunciados
que  descrevem  as
caracteristicas pessoais
da crianca ao nivel do
seu temperamento,

competéncias, etc.

1.3.1.1.Extroversao

Codifica os enunciados
que descrevem a crianga
como extrovertida antes
do processo de

tratamento da doenca

“A S. sempre foi uma crianga

muito extrovertida” (V)

1.3.1.2. Participativa

Codifica os enunciados
que descrevem a crianca
como participativa e
gostar de ajudar antes do

processo da doenga

“Gostava muito de ajudar, era
muito participativa em qualquer

tipo de atividades” (V)

1.3.1.3.Radiante

Codifica os enunciados
que descrevem a crianca
como radiante antes do
inicio do processo da

doenca oncoldgica

“Ndo seja aquela S. radiante

como costumava ser.”” (V)

1.3.1.4.Ligacao Avos

Codifica os enunciados
que descrevem a relagdo
da crianga com o0s avos
antes do processo da

doenga

“Sempre foi muito ligado aos
meus pais e para ela era uma
alegria quando chegava ao fim
de semana porque sabia que
ndo era altura de aulas e que

podia ficar em casa dos

avos...” (V)

1.3.1.5.Meiga

Codifica os enunciados
que descrevem a crianca
como meiga antes do

processo da doenca

“Muito meiga...ahh...tanto com

a mde como com o pai.” (J)




1.3.1.6.Querida

Codifica os enunciados
que descrevem a crianga
como querida antes do

processo da doenga

[z3 . .
Era uma menina muito

querida...” (J)

1.3.1.7.Maturidade

Codifica os enunciados
que descrevem a
maturidade da crianca
antes do processo da

doencga

“Como ela ja era uma menina

com alguma maturidade” (V)

1.3.1.8.Responsabilidade

Codifica os enunciados
que descrevem a
responsabilidade da
crianga antes do

processo da doenga

“Teve sempre uma
responsabilidade ndo de uma
menina de 10 anos mas sim
duma menina de, vad la, de 15

anos.” (FA)

1.3.1.9.Carinhoso

Codifica os enunciados
que descrevem a crianga
como carinhosa e meiga
antes do processo da

doenca

“Para mim foi sempre mais

meiguinha” (FA)

1.3.2.

Bom

Académico

Desempenho

Codifica os enunciados
que descrevem 0
desempenho académico
da crianca antes do
diagnostico e processo

da doencga

“Era uma aluna excelente” (V)

1.3.3.

Relacio Parental

Codifica os enunciados
que descrevem a relagdo
que existia antes do
diagnostico da doenca
entre a criangca € O

participante

1.3.3.1.Amor

Codifica os enunciados

que descrevem a relagao

“Brincadeira...amor...” (M)




de amor que existia entre
a crianga e a figura
do

parental antes

processo da doenga

1.3.3.2.Falta de Paciéncia

Codifica os enunciados
que descrevem a falta de
relacao

do

paciéncia na

parental antes

diagnostico da doenga

“Sim, acho que o pai tem mais
paciéncia para ela do que eu,
sempre tive pouca
paciéncia...portanto fico muito
mais zangada rapidamente do

que o pai...” (M)

1.3.3.3.Dialogo

Abertura

Facil-

Codifica os enunciados
que descrevem o didlogo
€ a comunicacao entre a
crianga € o participante
antes do diagnoéstico da

doencga

“Nunca tive qualquer tipo de...a
S. sempre foi criada nesse
sentido de ndo ter qualquer tipo
de pudor ou vergonha para me
fazer de

qualquer  tipo

pergunta” (V)

1.3.3.4.Felizes

Codifica os enunciados
que descrevem a relagdo
parental como feliz antes
do  diagnostico da

doenca

“E assim, antes do diagnostico
da doen¢a nos ah... eu dizia
sempre que eu.. que me ia
coisa

acontecer  qualquer

porque eu era feliz demais. Nos

eramos muito felizes mesmo.’

(FA)

1.3.3.5.Brincadeiras

Codifica os enunciados
que  descrevem  as
brincadeiras existentes
na relacdo parental antes
do  diagnostico da

doencga

“ Aahh...era brincar os dois

quando eu podia...e tudo” (F)

1.3.3.6.Proximidade

Codifica os enunciados

que descrevem a relagdo

“Nos sempre fomos muito

proximas” (V)




de proximidade
existente entre a crianca
e a figura parental antes

do  diagnostico da

doenga
1.3.3.7.Imposicao de Codifica os enunciados *““ Nunca foi uma crianga que eu
Regras e Limites que descrevem a tivesse de impor grandes limites

imposicdo de regras e ou...ou...ou chama-la a atengdo
limites que existia antes por o que quer que seja.” (V)
do processo de

diagndstico e

tratamentos da doenga

parental

2. Durante
Descri¢ao: codifica os enunciados que se reportam ao processo da doenca desde o diagndstico

até ao tratamento e conclusio do tratamento.

2.1.Doente
Descric¢io: codifica os enunciados que relatam o impacto vivenciado pelo participante durante

o0 processo de tratamento

Codigo Descriciao Exemplo dos Dados

2.1.1.  Impacto Emocional Codifica os enunciados
que reportam o impacto
emocional vivenciado
pelo doente resultante da

doenca

2.1.1.1.Aceitacio da Codifica os enunciados
Doenca que descrevem 0s
momentos de aceitacao ou

ndo aceitacdo da doenca

por parte do participante




2.1.1.1.1Aceitacao

Codifica os enunciados
que descrevem a aceitacao
da doenga por parte do

participante

“Eu encarei bem as coisas...” (F)

2.1.1.1.2. Nao Aceitacao

Codifica os enunciados
que descrevem a
dificuldade em aceitar o
diagndstico da doenga por

parte do participante

“Claro so que eu tive problemas em
aceitar de inicio que era uma doente

oncologica, ndo ¢?” (V)

2.1.1.2.Apoio

Psicolégico

Codifica os enunciados

que referem o apoio
psicologico da qual o
participante  foi  alvo
durante o processo de

tratamentos

“Também tive apoio psicologico...”

(FA)

2.1.1.3.Surpresa

Desagradavel

Codifica os enunciados
que descrevem 0

aparecimento da doenga

como uma  surpresa
desagraddvel para o
participante

“ E de uma hora para a outra vi-me
um bocado digamos assim preso por
uma coisa desagradavel que me

’

apareceu. Foi so isto, dentro disso.’

@

2.1.1.4.Choque

Codifica os enunciados
que caracterizam a
revelacdo do diagnoéstico

como um choque

“Entdo foi pronto, basicamente foi
um choque para mim logo ali a

entrada do elevador.” (J)

2.1.1.5.Sentimento de

Inutilidade

Codifica os enunciados
que descrevem 0
sentimento de inutilidade
vivenciado por parte do
participante durante os

tratamentos da doenga

“Sentia-me uma pessoa inutil e

pronto.” (J)




2.1.1.6.Sensacao de Codifica os enunciados “Sdo uns anos que a gente perde a
Desorganizacio que descrevem o processo nivel profissional, a nivel emocional”
Mental de tratamento como (J)

desorganizador ao nivel
psicologico
2.1.1.7.Percecao de Codifica os enunciados “Sente nas pessoas e que a cara delas

Pena Por Parte
Das Outras

Pessoas

que descrevem a sensacao
de pena por parte das
outras pessoas vivenciada
pelo participante durante o

processo de tratamento

sente...ahh...pena de...de... pronto, a

gente estar doente.” (J)

2.1.1.8.Fragilidade

Codifica os enunciados
que descrevem a
fragilidade vivenciada
pelo participante durante o

processo de tratamento

“Quando estamos assim com esta
fragilidade toda exposta percebemos
muito melhor o que ¢ que é a

prioridade e o que é essencial.” (M)

2.1.1.9.Sofrimento

Codifica os enunciados

que descrevem 0
sofrimento  vivenciados
pelos participantes

durante o processo de

tratamento

“Foi lidar com o sofrimento, lidar

com o sofrimento.” (M)

2.1.1.10. Revelacio

do Diagnéstico

Codifica enunciados que
descrevem a forma como
foi revelado o diagndstico

da doenca ao participante

“Porque eu sou confrontada com um

“«

é cancro e é um  cancro
extremamente agressivo e...penso
que ja ndo haverd mais nada a fazer,

por isso rezemos.” (V)

2.1.1.11.  Depressao

Codifica os enunciados
que descrevem a
depressdo como resultado
do diagnéstico e do
processo de tratamentos

por parte do doente

“Entrei em depressdo...ah...e isso fez
com que o meu...a minha disposi¢do
e 0 meu estado de espirito em casa

também ndo fosse o melhor.” (V)




2.1.1.12.  Fechar-se e Codifica os enunciados “E natural que durante os primeiros
Isolar-se que descrevem os tempos da doenga eu fechei-me, fui eu

momentos ¢ situacoes em mesma.” (FA)
que o participante se
fechou e isolou durante o
processo de tratamentos
da doenca

2.1.1.13. Revolta Codifica os enunciados “Eu me revoltei, revoltei e revolto
que descrevem o muitas vezes com Deus.” (FA)
sentimento de revolta
vivenciado pelo
participante relativamente
ao processo e diagndstico
da doenga

2.1.1.14.  Choro Codifica os enunciados “O ambiente em casa era um
que descrevem os ambiente de siléncio, de lagrimas, de
momentos de choro e choro.” (J)
sofrimento do participante
durante o processo de
tratamento

2.1.1.15. Medo Codifica os enunciados “O nosso medo é um dia ter que
que descrevem o medo comegar outra vez o campeonato ndo
vivenciado pelo é?... ésoisso.” (J)
participante apos 0
diagnostico da doenga

2.1.1.16.  Tristeza Codifica os enunciados “Estou porque me via assim um

que descrevem a tristeza
vivenciada pelo
participante apds lhe ser
diagnosticado o problema

de saude

bocado as vezes triste. Via-me um

bocado triste e pronto.” (J)




2.1.1.17. Percecdo de Codifica os enunciados “Contagiosa e tem que usar...” isso
Medo de que descrevem a vivéncia foi também uma parte que baralhou
Contagio do participante muito a minha cabega, foi muito
relativamente a  sua complicado.” (FA)
perce¢do sobre o medo
que os outros tinham de
ser  contagiados  pela
doenca durante o processo
do tratamento da mesma
2.1.1.18. Fui-me a Codifica os enunciados “Ai, claro, para mim, eu fui abaixo
baixo que descrevem os porque...” (FA)
momentos em que o
participante se foi a baixo
2.1.1.19. Pensamento Codifica os enunciados “Foi muito complicado como é que eu

de preocupacio

com o/a filho/a

que descrevem o facto de

0s participantes se
preocuparem com  OS
filhos aquando do

diagnostico e tratamento

lhe havia de dizer as coisas sem ela...
para que ndo a magod... para a

magoar o menos possivel.” (FA)

2.1.2. Impacto na Dimensio

Codifica os enunciados

Fisica que descrevem as
implicagdes de caracter
fisico  causadas  pela
doenca e os tratamentos
2.1.2.1.Dores Codifica os enunciados “Quando acabava eu ja chegava, jad

que descrevem as dores

vivenciados pelos
participantes

consequéncia dos
tratamentos durante o

processo da doenca

vinha com dores que eu ndo

aguentava mesmo.” (FA)

2.1.2.2.Perda de apetite

e Paladar

Codifica os enunciados

que descrevem a perda de

“Paladar zero, podia comer um 1 kg

de sal que ndo sentia nada, podia




apetite vivenciada pelos

comer um kg de acgucar ndo

participantes, sentia...ndo sabia o que era o doce o
consequéncia dos que era o salgado” (J)
tratamentos durante o
processo da doenca
2.1.2.3.Consequéncias  Codifica os enunciados “Eu fiquei com o0s o0ssos muito
Fisicas que descrevem as debilitados” (FA)
consequéncias fisicas
vivenciadas durante o

processo de tratamentos

da doenca

2.1.3. Papel Parental

Codifica os enunciados
que descrevem o conforto/
nao conforto sentido pelo
participante relativamente
ao seu papel parental
durante o processo da

doenca

2.1.3.1.0 Mais Dificil

Codifica os enunciados
que descrevem o que foi
mais dificil para os
participantes no exercicio
do seu papel parental
durante o processo dos

tratamentos da doenga

“Foi dificil para mim responder-lhe a
certas perguntas que ela me fazia,
e....fazé-la entender certas coisas que
eu queria que ela entendesse mas sem

a magoar...” (FA)

2.1.3.2. Nao

Confortavel

Codifica os enunciados
que descrevem o ndo
conforto do participante
quanto ao seu papel
parental durante 0

processo da doenca

“Sentiu-se confortavel e eficaz no seu
papel enquanto mde, durante o seu

processo dos tratamentos?

Participante- ndo, ndo porque tive
menos muito

disponivel, menor

disponibilidade.” (M)




2.1.3.3.Satisfacao

Codifica os enunciados
que descrevem a
satisfacdo dos pais no
exercicio do seu papel

parental

“Sentiu-se confortavel no seu papel
enquanto pai durante o processo?

Participante- Sim. 100% " (J)

2.1.3.4.Confortavel

Codifica os enunciados
que descrevem o conforto
do participante no
desempenho do seu papel
parental durante 0

processo da doenga

“Hum hum...sentiu-se confortavel no

seu papel enquanto pai?
Participante- sim...sim...acho que
sim...”" (F)

2.1.4. Esconder o Mais que

Posso

Codifica os enunciados
que descrevem 0s
participantes na tentativa
de esconder o mais que
podiam dos seus filhos
durante o processo de

tratamentos

“Eu também ndo queria que ela me

visse a vomitar e...ISSO nunca
viu...ah...cenas assim de eu a noite a

vomitar, nunca viu.” (M)

2.2.Criang¢a

Descric¢ao: Codifica os enunciados que descrevem a vivéncia da crianga da doenga oncoldgica

parental ao nivel: individual, da relacao parental, escolar e social

2.2.1.

Individual

Codifica 0s
enunciados que
reportam a vivéncia

pessoal da crianca da

doenca parental
2.2.1.1.Emocional Codifica 0s
enunciados que

referem a vivéncia
emocional da crianga
causada pela doenca
parental:  emogdes,

sentimentos




22.1.1.1. Percecao

da Doenca Parental

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a percecao
ou ndo percecao da
doenca  oncoldgica
parental durante o

processo da doenga

2.2.1.1.1.1.  Percecio

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a percegio

da crianga no que

2.2.1.1.1.1.1. Percecao de Risco

concerne a doencga
parental

Codifica 0s
enunciados que

descrevem a percecao
do risco da doenca

oncoldgica parental

“Mas a partir dai a S., claro
sabia que a mde estava com
uma doenga grave...ndo tinha
nogao do que era o IPO...mas
sabia que

era....que era

cancro.” (V)

2.2.1.1.1.1.2. Perce¢ao de Nao Ameaca

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a perce¢ado

de n3o ameaga da

“Ajudou-me muito porque ela
al ja comegou a associar que
realmente... eu ja lhe dizia “oh
filha, isso é... se a mde tivesse
que morrer a mde ja tinha

morrido” (FA)

2.2.1.1.1.2. Nao Percecao

doengca  oncologica
parental

Codifica 0s
enunciados que

descrevem a ndo
percec¢do da crianga da

doenga parental

“A minha filha na altura tinha
cinco anos e meio e ela ndo
tinha nog¢do do que era a

minha doenga.” (J)

2.2.1.1.2. Ansiedade

Codifica o enunciado

que  descreve a

“Tornou-se uma  crian¢a

completamente ansiosa” (V)




ansiedade vivenciada

pela crianga durante o

processo de
tratamento

2.2.1.1.3. Choro Codifica os “E ela chorava ..ela
enunciados que chorava...” (J)

descrevem momentos
de choro vivenciados

pela crianga durante o

processo de
tratamento
2.2.1.1.4. Preocupacio Codifica 0s
. “4 preocupagao
enunciados que
dela...ah...na altura...ah...”
descrevem a
< V)
preocupagao
vivenciada pela

crianga durante o

processo da doenga

2.2.1.1.5. Medo da Morte

Figura Parental

da

Codifica oS
enunciados que
descrevem o medo da
crianga em que o pai
ou mae morra devido

a doenca, durante o

“Foi dificil meter-lhe na
cabega que eu ndo ia morrer,
porque... ela achava sempre
que “‘a mde vai morrer, a mde

vai morrer” (FA)

2.2.1.1.6. Hipocondria

processo de
tratamento

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a
hipocondria
vivenciada pela

crianca durante o

processo da doenga

“Porque a minha filha tornou-

se mesmo hipocondriaca” (V)




2.2.1.1.7. Acompanhamento

Psicologico

Codifica oS

enunciados que
reportam 0
acompanhamento

psicolégico de que a
crianca  foi  alvo
durante o processo de

tratamento da doenca

“Minha S. na altura teve assim
uma ou duas sessoes de
acompanhamento de
psiquiatria...mas a S. disse

mesmo “‘oh mde....ndo quero

falar” (V)

parental
2.2.1.1.8. Tristeza Codifica 0s
) “Os professores inclusive
enunciados que
diziam-me que a menina
descrevem 0s

momentos de tristeza

vivenciados pela
crianca durante o
processo de

tratamentos da doenga

parecia que estava sempre

triste” (V)

oncoldgica parental
2.2.1.1.9. Doloroso Codifica 0s
) “Hum...(siléncio)...eu acho
enunciados que
que foi muito doloroso” (V)
descrevem a

experiencia de lidar
com a doenca ¢ todos
0 processo de
tratamentos da doenca

parental por parte da

crianca
2.2.1.1.10. Dificuldade em Codifica 0s
) “Foi complicado em tudo, por
Compreender a Doenca enunciados que
. ) exemplo: ah... a parte de cair
da Maie ou Pai descrevem a
o cabelo, hum, para ela foi o
dificuldades da P s
) “porqué? Porque é que, Oh
crianga em

mde, entdo mas se tu tens isso

na mama porque é que te cai o




compreender a doenga

cabelo? E se eles ja te tiraram

oncoldgica parental a mama porque é que te cai o
cabelo?” (FA)
2.2.1.1.11. Fazia-se de Forte Codifica 0s
. “A professora dizia que ela
enunciados que

relatam o facto de a
crianca se fazer de
forte  durante o
processo de

tratamentos da doenca

que se fazia muito forte.” (FA)

2.2.1.1.12. Sensibilidade

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a vivéncia
de sensibilidade por
parte da  crianca
durante o processo de

tratamentos da doenga

“Por outro lado ela sabia que
estava ali por estar doente e
isso tornava-a um bocado

mais...mais sensivel...” (J)

parental
2.2.1.2.Comportamental Codifica 0s
enunciados que

descrevem a resposta
comportamental das
criangas decorrentes

da vivéncia da doenga

parental
2.2.1.2.1. Fechada Codifica 0s
. “Tornou-se uma crianga um
enunciados que

descrevem a crianga
com um
comportamento

"fechado" durante o

processo dos

bocadinho mais fechada.” (V)




tratamentos da doenca

oncologica parental
2.2.1.2.2. Introversao Codifica 0s
) “Mudou, ficou um bocadinho
enunciados que

descrevem a crianga
como introvertida
durante o processo de

tratamentos da doenca

mais...mais quieta” (J)

oncoldgica parental
2.2.1.2.3. Dependéncia Codifica 0s
) “Porque a S. tornou-se
Parental enunciados que
completamente dependente de
descrevem um

comportamento  de
dependéncia da
crianca para com a
figura parental

durante o processo de

mim, queria sempre estar com

a mde, aahh” (V)

tratamentos
2.2.1.2.4. Isolamento Codifica 0s
) “Isolava-se um bocadinho.”
enunciados que
()
escrevem 0

comportamento  da
crianga como isolado
durante o processo de

tratamentos da doenca

2.2.1.2.5. Protec¢ao Parental

parental

Codifica 0s
enunciados que
descrevem 0

comportamento  de
protecdo por parte da
crianca relativamente

ao participante,

“As vezes ndo desabafava

connosco, com medo de nos

magoar ainda mais” (V).




durante o processo de

2.2.1.2.6. Realizacio

Atividades Domésticas

de

tratamentos

Codifica 0S
enunciados que
descrevem as

atividades domésticas
que a crianga teve de
realizar durante o
processo de

tratamento da doenca

“Foi tudo para... para as

minhas filhas...” (FA)

2.2.1.2.7. Arrogancia

Codifica 0s
enunciados que
descrevem 0
comportamento

arrogante da crianga

durante o processo da

“Notei, ficou um bocadinho

mais... arrogante...”” (FA)

doenga
2.2.1.2.8. Foco na Religido  Codifica 0s
. “Em questdo de...de... por
enunciados que

descrevem a fé¢ da
crianca ao longo do
processo de
tratamentos da doenca

oncoldgica parental

exemplo, em questio de
acreditar e de deus, agarrou-

se muito mais a igreja” (FA)




2.2.1.2.9. Procura Alegrar a Codifica 0s

Figura Parental

enunciados que
descrevem 0s
comportamentos  da
crianga relativos as
tentativas de alegrar o

participante durante o

“Ela ndo queria tirar um...
baixar uma nota porque ia-me
magoar....ela entendeu
sempre que me ia magoar, e
ela queria-me sempre ter...

“oh mde, trago... hoje trago-

te uma novidade muito feliz, tu

processo de
vais ficar muito feliz.”, a coisa
tratamentos
dela sempre “mde, trago-te
uma novidade que vais ficar
muito feliz” (FA)
2.2.1.2.10. Carinho e Codifica 0s
. ) “Isso as vezes era...tornava-a
Minho para com a enunciados que

Figura Parental

descrevem o mimo e
carinho que a crianga
disponibilizava a
figura parental

durante o processo de

um bocadinho mais carinhosa
porque sabia que o pai estava

doente, que o pai precisava

de...de ajuda” (J)

tratamentos
2.2.1.2.11. Respeitado Codifica 0s
) “Muito respeitadoras sempre
r enunciados que
. com a minha mde. Sempre
descreve a crianga
. muito respeitadoras e: "oh avo
como  respeitadora
deixe estar que eu fago isso, oh
durante o processo de
avo deixe estar que eu faco
tratamento da doenca
aquilo” (FA)
2.2.1.2.12. Igual Codifica 0s )
. “Sim, sim, sim. E igual.” (F)
enunciados que
descrevem 0

comportamento  da
crianga como igual e

estdvel ao longo do




processo de

tratamento da doenca

2.2.1.2.13. Auto

animar-se

Codifica 0s
enunciados que
descrevem 0s
comportamentos  da
crianga cujo objetivo
seria animar-se a ela

propria  durante o

“Fora disso que tentou
sempre, que notava sempre ela
a animar, animar-se o mais
que podia, ela propria...ah...
fazendo um tipo  de
brincadeira qualquer que a

animasse, pronto, que ndo

processo dos
desse a demonstrar que até
tratamentos
para ela chegar a casa mais
animada...” (FA)
2.2.2. Relac¢ao Parental Codifica 0s
enunciados que

descrevem a relagdo
pai/filhos durante o
processo da doenca:
comunicacao, afetos,

dependéncia, etc.

2.2.2.1.Comunicac¢ao

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a
comunicagao e
dialogo existente

entre a crianca ¢ o/a
pais/ mae durante o
processo de

tratamento




22.2.1.1.

Revelacao

do Diagnéstico

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a forma
como o pai ou a mae
explicaram a doenga a

filha(o)

2.22.1.1.1. Nao Quis Codifica 0s
) “Sim, mas ela ndo quis ouvir,
Saber enunciados que
nunca  quis  ouvir, ela
descrevem que a
. . pronto...” (M)
crianga nunca quis
saber/ouvir nada
sobre o problema de
saude da mae
2.2.2.1.1.2. Tranquiliz Codifica 0s
) “Pronto, e entdo eu dizia-lhe
ar o filho(a) sobre os enunciados que
que... que isto era uma doenga
tratamentos descrevem a
N como qualquer outra so que a
revelagao do
. .. mde que tinha era que a tratar,
diagnodstico de forma
. que tinha que passar por
tranquilizadora
aquelas coisas, e porque...
durante o processo da
ah... se eu ndo tratasse... ai
doenga
sim, morria, mas se eu fizesse
tudo direitinho que ndo..."
(FA)
2.2.2.1.1.3. Vago/ Codifica 0s
. . “Ele sabia...sabia quando eu
Gravidade enunciados que
ia para o  hospital e
descrevem a
. tudo...mas...sobre a doenca
revelagao do

diagnostico aos filhos
com pouca
profundidade ao nivel

da gravidade

mesmo, ndo.” (F)




22.2.1.1.4.  Percetivel Codifica os
. . “E falado assim o possivel
a Idade enunciados que
para a idade deles.” (M)
descrevem a
revelagao do
diagnéstico aos filhos
tendo em conta a
idade deles
2.2.2.1.1.5. Pessimista- Codifica 0s
. . “Depois a S  foi-se
Realista enunciados que
apercebendo de que se tratava
descrevem a
N de alguma coisa grave e entdo
revelagao do
) o depois eu...ah...falei com ela,
diagnostico tendo
_ disse-lhe que teria de ser
uma conotacao
) ) operada...” (V)
negativa/realista
sobre a doencga
2.2.2.1.2. Positiva Codifica 0s
. “Sim, sim era facil, era facil,
enunciados que
era, era, era pegava nela ao
descrevem momentos
. N colo acariciava-me para mim
e situacoes de
L . e ela agarrava-se também ao
comunicagdo positiva
L meu pescog¢o basicamente.”
entre pai/mae- filho/a
)
22.2.13. Igual Codifica 0s
. “Sim....aaahh mantive
enunciados que
igual...” (F)
descrevem a
comunicagdo  entre
pai-filho como estavel
e igual ao longo do
processo
2.2.2.14. Aberta Codifica 0s
. “Sim Sim sim...sempre
enunciados que
tivemos uma relacdo aberta
descrevem a

comunicagdo entre as

criangas e 0s

um com o outro. Ele




participantes ~ como
aberta  durante o

processo da doenga

perguntava-me coisas e eu

respondia-lhe...” (F)

2.2.2.2.Imposicao de Regras e Codifica 0s
Limites enunciados que
descrevem a

imposi¢ao deao

alteracdo de regras e

limites do participante

para com a crianga

durante o processo de

tratamentos da doenga

2.2.2.2.1. Niao Codifica 0s N .
alterou-se/Sem enunciados que “Nao...nunca tive problemas

nesse aspeto...” (F)

Problemas descrevem a ndo

alteragdo da

imposi¢ao de regras e

limites por parte dos

pais durante 0

processo dos

tratamentos

22222. Alterou Codifica 0s
. ) No tempo que eu andava a

/Explodia enunciados que
fazer os tratamentos explodia.

descrevem as

alteragdes e explosdes
vivenciadas pelos
participantes ao nivel
da imposicdo de
regras e  limites
durante o processo da

doenga

Nunca lhe bati mas...ahhh...
ralhava com ela muito e ela,
claro chorava, e depois o pai
chorava. Porque eu falava
coisas, gritava-lhe um bocado
mais alto e ela ndo estava

habituada a isso” (J)




2.2.2.3 Proximidade

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a relacao
de proximidade
existente entre a
figura parental e a
criangca durante o
processo de

tratamento da doenca

“Ela tornou-se assim
muito...muito proxima, o pai
trabalhava sempre muito até
tarde...aos fins de semana as
vezes tinha de se ausentar em
trabalho, entdo nos viviamos
basicamente uma para a

outra.” (V)

2.2.2.4. Afetividade

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a relacdo
de afetividade e
carinho entre a figura
parental e a crianca

durante o processo de

“Tornou-se ainda mais

meiguinha” (FA)

2.2.2.5.Brincadeiras

tratamentos

Codifica oS
enunciados que
descrevem uma

relacgdo parental de
brincadeiras durante o

processo da doenca

“Sim...nesse aspeto
ele...muitas vezes...chegava a
minha beira e comecava a

brincar comigo...” (F)

2.2.2.6.Afastamento

Codifica 0s
enunciados que
descrevem um
afastamento ao nivel
da relagdo parental
durante o processo da

doenga

“Passou muito tempo com os
avos. Eu também ndo queria
que ela me visse a vomitar
e...isso nunca viu...ah...cenas
assim de eu a noite a vomitar,
nunca viu. Por isso eu acho
que, se calhar, houve ali um
bocado.

afastamento  um

Portanto...é mais isso da falta




’

de tempo para ela na altura.’

(M)

2.2.2.7.Leveza

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a leveza
que a crianca
proporcionou na
relacdo com os pais

durante o processo da

“Eles descomplicam tudo. As
criangas descomplicam tudo.
E é tudo
normal...hum...aquilo é o...é
o normal...eles descomplicam
tudo, ddo uma grande leveza a

coisa.” (M)

doenca
2.2.3. Social Codifica 0s
enunciados que

caracterizam a crianga
ao nivel social tendo
em conta a relagdo
com os colegas e

amigos

2.2.3.1.Boa Relacio com a

Irma

Codifica 0s
enunciados que se
referem a relagdo
existente entre a
crianca € 0s irmaos
durante o processo de

tratamento da doenca

“E pronto sdo muito, muito
unidas...sdo...acho que, digo
muitas vezes e acho que...elas
foram sempre até porque a
mais velha pediu sempre para

eu lhe dar uma irma” (FA)

2.2.3.2.Boa Relacdo com os

Colegas

Codifica 0s
enunciados que
descrevem a relacao
entre a crianca € oS
colegas e amigos

durante o processo do

“Essa amiga dela ajudou-a

muito, muito, muito...”" (FA)




tratamento da doenca

parental

2.2.4. Escolar Codifica 0s
enunciados que
descrevem 0
desempenho da

crianga ao nivel do
rendimento

académico e da

relacao com 0

professor
2.2.4.1 Relagao Com Codifica 0s
Professor enunciados que

descrevem a relacao
existente entre a
crianga e o professor
durante o processo de

tratamento da doenca

2.2.4.1.1. Pilar e Apoio

Codifica 0s
enunciados que
descrevem o professor
como um  pilar
fundamental para a
crianca durante o
processo de

tratamentos da doenca

“Do professor da minha filha

que foi um

fundamental...” (V)

pilar

parental
2.2.4.1.2. Respeito Codifica 0s
. . “Nada! Nada porque nesse
Obediéncia enunciados que
sentido ela é
descrevem a

obediéncia e 0

muito...extremamente

obediente.” (V)




respeito da crianga
pelo professor durante

o processo da doenga

2.2.4.2.Rendimento Codifica 0s
Académico enunciados que
descrevem 0

desempenho

académico da crianga

durante o processo de

tratamento
2.2.4.2.1. Fragilizado Codifica 0s
. “O rendimento ficou assim ali
enunciados que
um
descrevem 0
) bocadinho...ah...fragilizado.
rendimento
. » V
académico durante o V)
processo de
tratamentos como
fragilizados/tremido
2.2.4.2.2. Exemplar Codifica 0s
) “A professora que dizia que
enunciados que
ndo sabia onde é que ela ia
descrevem 0

buscar tanta forga, que...
desempenho escolar

) porque os exames...faziam oS
da crianga como

teste e que ela era exemplar,

exemplar
foi sempre.” (FA)
2.2.4.2.3. Estavel Codifica 0S
. “Sim...sim...ao menos acho
enunciados que
que na escola manteve sempre
descrevem 0
. o bom comportamento e
rendimento

o . assim...e nunca...nunca houve
académico da crianga

; alteragoes...” (F)
como estavel durante

o processo da doenga

2.3.DinaAmica Familiar



Descricao: codifica os enunciados que descrevem a dindmica familiar tendo em conta o que se

deixou de fazer e o que se passou a fazer durante o processo de tratamentos da doenga

2.3.1. O Que Deixaram de Fazer

Codifica os enunciados
que  descrevem  as

atividades que tiveram

de deixar de ser
realizadas durante o
processo dos
tratamentos

2.3.1.1. Acompanhamento

dos Filhos

Codifica os enunciados
que descrevem o facto
de os participantes ter
deixado diminuido o
acompanhamento para
com os filhos durante o

processo da doenga

“Deixei de ir a escola porque
teve muito tempo que eu nao
podia e entdo deixei de ir, a
minha mde ¢é

educadora...” (FA)

que era

2.3.1.2.Atividades

Domésticas

Codifica os enunciados
que relatam o facto de o
participante ter deixado
de

realizar atividades

domésticas durante o
processo de tratamentos

da doenga

“Passar a roupa a ferro ja

ndo podia, montes de

trabalhos de casa que ja ndo

podia...” (M)

2.3.1.3. Atividades de Lazer
ou Hobbies

Codifica os enunciados
que descrevem o facto
de o participante ter
deixado de realizar
atividades de lazer ou

hobbies

“A vida que a gente tinha,
ativa, e sair...que eu nunca
mais gostei de sair, e ir de
férias, que eu nunca mais

gostei...” (FA)

2.3.1.4.Socializacao

Codifica os enunciados
que descrevem o facto
do

participantes  ter

deixado de socializar

“Eu tive que deixar tudo. O
trabalho...ahh...conviver

com os amigos...ah...” (J)




com os amigos, familia,
etc., durante o processo
de  tratamentos da

doenga

2.3.1.5.Atividade

Profissional

Codifica os enunciados
que descrevem o facto
de o participante ter
deixado de exercer a sua
atividade  profissional

durante o processo da

doenca

“O trabalho tive que deixar,

o trabalho...” (FA)

2.3.2. O Que Passaram a Fazer

Codifica os enunciados
que  descrevem  as
atividades que se
passaram a realizar apos
ao diagnostico da doenga

¢ durante os tratamentos

2.3.2.1. Acompanhamento

Dos Filhos

Codifica os enunciados

que descrevem 0

aumento de
acompanhamento
parental  durante o

processo dos

tratamentos da doenga

“Ela gostava muito que a

fosse buscar a escola.” (J)

2.3.2.2. Tratamentos

Codifica os enunciados
que descrevem a nova
rotina associada aos
tratamentos durante o

processo da doenga

“Ela  tem o trabalho
dela...faltava de manha, fazia
os tratamentos todos os
dias...ahh...todos os dias de
segunda a sexta feira, a

semana toda, 4 horas por

dia.” (J)

2.3.3. Suporte Familiar

Codifica os enunciados

que descrevem o suporte




recebido por parte de
familiares ao nivel da
dinamica familiar
durante o processo de

tratamento

2.3.3.1.Filhos

Codifica os enunciados
que descrevem o apoio
dos filhos ao nivel das
rotinas diarias durante o

processo de tratamentos

“Pronto, depois tinha a J.
muito responsavel também,
com a roupa, com o fazer o

saco do pai, com tudo.” (FA)

2.3.3.2.Irmaos

Codifica os enunciados
que descrevem o apoio
por parte dos irmdos na
dinamica familiar
durante o processo de

tratamentos

“E entdo, muitas vezes, pedia
a minha irmd para ela ficar

ld...” (FA)

2.3.3.3.Cunhadas

Codifica os enunciados
que descrevem o apoio
por parte de cunhados
nas atividades de vida

diaria

“A minha cunhada, quando
eu ndo podia também ficava,
se calhasse de estar pronto,
colaboramos  sempre de
maneira a isso...a dar para

tomar conta, dar

’

continuidade aos meninos...’

(FA)

2.3.3.4.Pais

Codifica os enunciados
que descrevem o apoio
dos pais dos
participantes nas
atividades de vida

diarias

“Faziam o mais que podiam,
a minha mde era muito

daqui...” (FA)

2.3.3.5.Familia Chegada

Codifica os enunciados
que descrevem o apoio

por parte da familia mais

“Tive, tive, tive o apoio da
minha familia mais

chegada...” (FA)




chegada ao nivel da

dindmica familiar

2.3.3.6.Sogros

Codifica os enunciados
que descrevem o apoio
por parte dos sogros do

participante na dindmica

familiar durante 0
processo dos
tratamentos

“Os meus s0gros
completamente com 0s meus
filhos, e mesmo as vezes a
irem cozinhar la em casa ou
levarem comida feita. Sim,

foi muito bom” (M)

2.3.3.7.Conjugal

Codifica os enunciados
que descrevem o apoio
dos

conjuges na

dinamica familiar
durante o processo dos

tratamentos da doenca

“Portanto ele é que teve que,

tinha que levar, trazer
o0s...tudo, tinha que tratar de
tudo da nossa filha que tinha

5 anos” (M)

2.3.4. Poucas Alteracoes

Codifica os enunciados
que descrevem a rotina
diaria como normal e
com poucas alteragdes
durante o processo da

doenga

“De resto era aqui em
casa...e ir ali ao pombal e
Vir...e era
isto...nunca...aahh...acho

que nunca tive assim grande

alteragao.” (F)

2.3.5. Mais Pesado Para o Meu
Marido

Codifica os enunciados
que descrevem o marido

como tendo o principal

papel na  dindmica
familiar ~ durante o
processo dos
tratamentos

“Pronto, ficou tudo muito

mais pesado para o meu

marido” (M)

2.3.6. Alterou Por Completo

Codifica os enunciados
que remetem para a
mudanca drastica
realizada na dinamica

familiar

“Agora o ambiente em casa
mudou na totalidade e por
completo. Nao tinha nada a

ver uma coisa com a outra’

@




2.3.7. Complicado

Codifica os enunciados “E assim...foi um bocado

que descrevem

a complicado...” (V)

dinamica familiar

durante o processo da

doenga como

complicado/ dificil

3. Depois

Descricao: codifica os enunciados que se referem as vivéncias apds o tratamento-momento

atual

3.1. Crianga

Descric¢ao: codifica os enunciados que descrevem o impacto vivenciado pela crianga apds o

término dos tratamentos, ao nivel individual, relacao parental, escolar e social

Codigo

Descricao

Exemplo dos Dados

3.1.1. Individual

Codifica os enunciados
que descrevem o
impacto  vivenciado
pela crianca ao nivel

pessoal/ emocional

3.1.1.1. Emocional

Codifica os enunciados
que descrevem o
impacto emocional
causado pela doenga
parental ap6s o término

dos tratamentos

3.1.1.1.1. Ansiedade

Codifica os enunciados
que  descrevem a
ansiedade resultante de
todo o processo de
tratamento da doenca

parental

“Minha filha hoje em dia
tambéem ¢é uma  crianga

extremamente ansiosa...” (V)




3.1.1.1.2. Hipocondria

Codifica os enunciados

que descrevem  a
criangas como
hipocondriaca

“Porque a minha filha tornou-se

mesmo hipocondriaca” (V)

3.1.1.1.3. Lembranca da

Revelacao do Diagnostico

Codifica os enunciados
que  descrevem a
presente lembranga da
revelagao do
diagnostico da doenca
parental apos o término

do processo

“A ela também ndo. E uma das
coisas que ela ainda se lembra

perfeitamente.” (V)

3.1.1.1.4. Associacido Codifica os enunciados “E a questdo de associar sempre
Medico-Doenca Grave que descrevem a o hospital, o médico a doenca
associagdo que a grave.” (V)
crianca faz entre os
médicos e hospitais a
doenga grave
3.1.1.1.5. Sensibilidade Codifica os enunciados “Agora... é... com qualquer
que  descrevem a coisa fica mais..  mais
sensibilidade sensivel.” (FA)
vivenciada pela crianga
apos o término dos
tratamentos
3.1.1.1.6. Fragilidade Codifica os enunciados “Mostrou-se sempre muito forte
que descrevem a mas no fundo ndo é. é ainda
fragilidade da crianga mais... é mais fragil” (FA)
apés o término da
doenga
3.1.1.1.7. Preocupacio Codifica os enunciados “Preocupa-se muito comigo,
Parental que descrevem  a ndo quer que eu faga isto ou que

preocupagao da crianca
relativamente ao

participante  apds o

ndo faga aquilo” (FA)




término dos

tratamentos

Codifica os enunciados
que descrevem  a
crianga como amorosa
ap6és o processo de

tratamento da doenca

“Toda a gente me diz que elas
sdo muito amorosas, que eu que
filhas

tenho duas

maravilhosas.” (FA)

Codifica os enunciados
que descrevem  a
crianga como triste
ap6és o término dos

tratamentos

“Mas e assim, mais tristes
sempre. As minhas filhas mais
tristes, ndo

eram aquelas

miudas, ndo...agora ndo.” (FA)

a0

Codifica os enunciados
que descrevem  o0s
momentos e relatos das
fugas da crianca aos
momentos passiveis de

lhe causar sofrimento

“Porque as vezes sinto, um
bocadinho, que ela esta a ficar
nesta atitude de fugir ao
sofrimento... "ndo, isso ndo é
bom pensar nisso porque fico

triste” (M)

0s

Codifica os enunciados
que descrevem o facto
de atualmente a crianga
esconder o0s  seus

sentimentos

“Agora esconde os sentimentos.

Esconde.” (M)

Codifica os enunciados
que  descrevem a
crianca como alegre
apos o término dos

tratamentos da doenga

“Alegria. Ela ¢ muito alegre,
muito alegre, uma crianga muito

alegre.” (M)

3.1.1.1.8. Amorosa

3.1.1.1.9. Tristeza

3.1.1.1.10. Fuga
Sofrimento

3.1.1.1.11. Esconde
Sentimentos

3.1.1.1.12. Alegria

3.1.1.1.13. Sentimentos
Vitoria

de

Codifica os enunciados
que descrevem o
sentimento de vitoria

sentido pela crianca

“E ela diz que nos somos umas

sobreviventes...” (M)




apés o término da

doenga

3.1.1.1.14. Medo

da

Incidéncia da Doenca

Parental

Codifica os enunciados
que descrevem o medo/
receio  associado a
incidéncia da doenca
parental por parte da
crianga, apos o término

dos tratamentos

“Mas ainda existe receio na

menina. Exato.” (V)

3.1.1.2.

Comportamental

Codifica os enunciados
que descrevem o
comportamento da
crianga apos o término

dos tratamentos

3.1.1.2.1. Extroversao

Codifica os enunciados
que descrevem o
comportamento de
extroversao por parte
da crianga apds o
término dos

tratamentos

“A professora disse-me que a S.
tinha mudado muito, que
daquela menina introvertida e
pouco participativa, apesar de
ser uma aluna de mérito, passou
a ser uma crianga mais

extrovertida” (V)

3.1.1.2.2. Estabilidade

Codifica os enunciados
que descrevem o
comportamento da
crianca como estavel
apés o término da

doenga

“4 S. esta bem, esta
estavel...aahh... e eu considero
que a minha filha no momento

esta estavel.” (V)

3.1.1.2.3. Foco na Religiao

Codifica os enunciados
que  descrevem a
importancia da religido
para a crianga apds o
término dos

tratamentos

“Agarrou tanto assim porque
deus... deus ndo lhe tinha tirado

a made...” (FA)




3.1.1.2.4. DinAmica

Codifica os enunciados
que descrevem  a
crianga como dindmica
ap6és o término dos
tratamentos da doenga

parental

“Agora ja vejo a C. que era
antes, jd a vejo outra vez antes
como ela era...ah... Muito

dinamica, muito...pronto.” (FA)

3.1.1.2.5. Carinhosa

Codifica os enunciados
que descrevem  a
crianga como sendo
carinhosa  apés o
término do processo de

tratamentos

“Mais, mais carinhosa, que
ainda o é hoje, ainda o é hoje...”

)

3.1.1.2.6. Otimo

Codifica os enunciados
que descrevem o
comportamento da
crianca como Otimo
apés o término dos

tratamentos da doenca

“E 6timo. E 6timo.” (M)

parental

3.1.1.2.7. Independéncia Codifica os enunciados “Ela  estar...ela é  muito
que descrevem a independente, muito
crianga como independente.” (M)
independente apds o
término da doenga
parental

3.1.1.2.8. Dependéncia Parental Codifica os enunciados “Estd  sempre  preocupada,

que descrevem a
dependéncia

vivenciada pela crianga
relativamente a mae
apos o término dos

tratamentos

liga... liga de manha, liga na
hora do almocgo, liga a tarde,
liga a noite, liga sempre,

sempre...” (FA)




3.1.1.2.9. Igual Codifica os enunciados  “Sim, sim, sim. E igual.” (F)
que descrevem o
comportamento da
crianca como igual
apés o término dos
tratamentos, nao
existindo nenhuma

alteragdo significativa

3.1.2. Relacio Parental Codifica os enunciados
que  descrevem a
relagdo entre pai e filho
apés o término dos
tratamentos, tendo em
conta a comunicagdo,

os afetos, etc.

3.1.2.1.Como Se Nio Se Codificaos enunciados “Agora? Agora pronto....ah...
Tivesse Passado Nada que descrevem a os pontos positivos eu acho que
relacdo parental atual hoje em dia é como se ndo

como se nao se tivesse existisse e como se ndo tivesse

passado nada passado aquilo que passei.

Basicamente.” (J)

3.1.2.2.Amor Codifica os enunciados “E a brincadeira, amor.” (M)
que caracterizam a
relagdo parental de

amor

3.1.2.3.Falta de Paciéncia Codifica os enunciados  “4 falta de paciéncia minha as
que  descrevem a vezes...a falta de paciéncia, a
existéncia de falta de falta de tempo, mas tudo da
paciéncia na relacdo minha parte, nada da parte

parental dela.” (M)

3.1.2.4 Falta de Tempo Codifica os enunciados “A gestdo do tempo, as
que descrevem a dificuldades normais, a gestdo

existéncia da falta de do tempo.” (M)




tempo na relagdo

parenta
3.1.2.5.Proximidade ou Codifica os enunciados “Muito amiga dos pais. Muito
Intimidade que descrevem a chegada ao pai e a mde, é

relacdo de proximidade basicamente o que é hoje.” (J)
que existem entre a
crianca e a figura

parental apds o fim do

processo de
tratamentos
3.1.2.6.Afetividade Codifica os enunciados “Tenho o carinho dele...ele tem

que descrevem a o meu...por isso acho que ndo
relagdo de carinho e tenho nada a alterar.” (F)
afetividade entre a

figura parental e a

crianga apos o término

dos tratamentos

3.1.2.7 Brincadeira Codifica os enunciados “E continua...a
que  descrevem a brincar...quando ele me pede
existéncia de brinco com ele e tudo” (F)
brincadeira na relagao
parental ap6s o término

da doenga

3.1.2.8.Bom Relacionamento  Codifica os enunciados “Ela ja é ja...ja é crescida e
que descrevem o bom pronto somos um nivel de pai e
relacionando entre a filha, filha pai...temos um bom
crianca e o participante relacionamento.” (J)
ap6és o término dos

tratamentos

3.1.2.9.Comunica¢ao Positiva Codifica os enunciados “Isso fomos sempre, muito.
ou Aberta que descrevem uma Sempre foram muito abertas,
comunicagdo positiva abrem-se muito

ou aberta na relagdo




parental ap6s o término

dos tratamentos

comigo...e...atualmente,

pronto, é assim.”” (FA)

3.1.2.10.

Imposi¢ao de

Limites- Normal

Codifica os enunciados
que descrevem  a
imposicdo de regras
limites estabelecidas a
crianca apos o término

dos tratamentos

“Se quiser sair com as amigas,
claro que ela ainda é muito
nova, mas se quiser ir para casa
de amigas...passar o fim de
semana ou assim, claro que eu

ai ja imponho limites.” (V)

3.1.3. Escolar

Codifica os enunciados
que descrevem o
desempenho da crianga
na escola ao nivel do
seu rendimento ¢ da
relacao com 0

professor, depois de
terminar o processo dos

tratamentos

3.1.3.1.

Obediéncia Normal ao

Professor

Codifica os enunciados
que descrevem  a
relagdo da crianga com
o professor apds o
término dos

tratamentos

(g3 . . .

Sim,  sim,  sim...manteve
sempre obediente...e é o que eu
digo, evoluiu com este professor

relativamente ao outro.” (F)

3.1.3.2.

Bom Rendimento

Académico

Codifica os enunciados
que descrevem o bom
aproveitamento escolar
por parte da crianga
apés o término da

doenga

“As notas tém sido muito boas”

(FA)

3.1.4. Social

Codifica os enunciados
que descrevem  a
relagdo da crianga com

0s amigos e colegas




depois de terminados
0os tratamentos da

doenca parental

3.1.4.1.Relagao Com 0s

Amigos

Codifica os enunciados
que descrevem  a
relacdo da crianca com
0s amigos apos o

término da doenca

3.1.4.1.1.Dificuldades na

Relac¢ao com os Colegas

Codifica os enunciados
que descrevem a
dificuldade da crianca
em se relacionar com as
criangcas da mesma
idade  (colegas e

amigos)

“Tem dificuldade de rela¢do

com os colegas, tem dificuldade

de relagdo com os colegas” (M)

3.1.4.1.2.Boa Rela¢do com

0s Amigos

Codifica os enunciados
que descrevem a boa
relacdo entre a crianga
e os amigos/colegas,
ap6és o término do
processo dos

tratamentos

“Querer sair aqui

com as

amigas, ir jantar com as amigas

ir a festa de anos das amigas é

perfeitamente normal...

")

4. Nao Relevante

Descricao: codifica os enunciados que nao contém contetido relevante para o estudo

Exemplo: “Ora bem antes de mais nada muito boa noite...” (J)






