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RESUMO

A experiéncia do cancro pediatrico pode resultar em dificuldades para a familia. Coeséo,
flexibilidade, rotinas e rituais familiares devem ser considerados no funcionamento
familiar, especialmente quando experienciam uma situagdo de cancro pediatrico. A
coesao reflete a qualidade de vida e das interagdes entre pais e filhos durante a doenga.
Ja a flexibilidade pode alterar-se tendo em conta os estadios da doencga, 0 que pode
impactar rituais e rotinas familiares. Este estudo teve como objetivo compreender a
experiéncia do cancro pediatrico no sistema familiar, em especifico as implicagdes no
funcionamento familiar. Participaram 20 membros da familia de 12 sobreviventes. Dois
membros da mesma familia foram entrevistados com recurso a um guido semiestruturado,
considerando trés periodos temporais (antes do diagnéstico, durante o tratamento e no
periodo de remissdo). Através de uma andlise tematica emergiram 3 temas:
Funcionamento Familiar, Adaptacdo & Doenga e Repercussdes da Doenga. O tema
Funcionamento Familiar mostrou que as rotinas e rituais familiares podiam ser alterados,
mas nem sempre devido ao cancro (i.e., pandemia, significado, ciclo de vida familiar) e,
em algumas familias, estes aspetos voltaram ao normal depois dos tratamentos. Neste
tema surgiu ainda as categorias coeséo e flexibilidade, tendo se verificado que as familias
eram equilibradas nestas dimensdes. No tema Adaptacdo a Doenga evidencia-se que 0s
elementos da familia reagem de forma diferente tendo em conta o estadio da doenca. Na
categoria reagdo ao diagndstico, os familiares reagiram maioritariamente com choque,
mas alguns mostraram-se motivados para lidar com a doenga. Durante os tratamentos,
tendem a sentir-se ansiosos devido & incerteza dos tratamentos. Na categoria reagéo a
remissdo, alguns elementos da familia referiram sentir gratiddo e alivio, outros
evidenciaram que é um momento de confrontagdo com a realidade. Na categoria
facilitadores, alguns membros da familia e profissionais de saide podem facilitar a
adaptacdo a doenga, gragas ao apoio e compreensao. No entanto, surgiu a categoria
dificuldades, nomeadamente econémicas e psicossociais. O tema Repercussbes da
Doenga reflete as ligbes retiradas durante a vivéncia do cancro e as sequelas nos
sobreviventes. Este estudo permitiu compreender que as rotinas e rituais familiares
podem sofrer alteragbes devido as consequéncias do cancro, especialmente quando
relacionadas com sequelas. A relagao familiar prévia ao diagnéstico pode ser o motivo
para as familias do estudo serem equilibradas relativamente & coes&o e a flexibilidade,
crucial para mudancas que ocorrem nos vérios estadios da doenga. Estes resultados
enfatizam a necessidade de uma intervengéo ecoldgica durante todas as fases.

Palavras-chave: Cancro pediatrico; Funcionamento familiar; Sobrevivente.

Introdugao

O cancro pediatrico € uma condicao rara, ja que representa menos de um
por cento das doengas diagnosticadas nos paises de média e/ou alta renda
(Cruce & Stinnett, 2006), o que contribui para que o cancro possa ser visto
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cada vez menos como um trauma e mais como um episodio significativo, possivel de ser superado (Sharp et
al., 2015).

O cancro pediatrico, como evento stressante pode implicar alteragdes no funcionamento familiar (Olson et al.,
1983). Assim, algumas dimensdes relevantes para o funcionamento familiar s&o: coesao, flexibilidade, rotinas
e rituais familiares. Quando numa familia € vivenciado o cancro pediatrico, a familia sera percebida como mais
coesa, quanto mais frequentemente ocorrerem rituais familiares (Santos et al., 2012). A coeséo €, assim,
importante para a qualidade de vida, bem como para as intera¢des entre pais e filhos durante a doenca (Santos
etal., 2015). Durante as diferentes fases da doenga € fundamental uma elevada flexibilidade (Kim et al., 2020),
que pode impactar as rotinas familiares por serem interrompidas ou alteradas (Rolland, 2012).

A coeséo e a flexibilidades familiares s&o retratadas no Modelo Circumplexo dos Sistemas Conjugais e
Familiares (MCSCF). Neste modelo, estes conceitos sé@o curvilineos, o que significa que niveis muito elevados
ou muito baixos sé@o problematicos (Olson et al., 2019). A coes&o familiar caracteriza-se pelo nivel em que
cada individuo esta separado de ou conectado com a sua familia, ou seja, representa a ligagdo emocional
relativa a cada um dos membros (Olson et al., 1983). Ja a flexibilidade concentra-se na adaptabilidade e
habilidade em mudar por parte do sistema familiar, isto é, a capacidade em alterar a sua estrutura, os papéis
relacionais e as regras na relacdo, em resposta a uma situacdo desenvolvimental ou de stress. As duas
dimensdes variam num continuo, categorizado em cinco niveis; os trés centrais resultam num funcionamento
familiar 6timo; os dois extremos problematicos. Desta forma, as familias que, antes do diagnéstico de cancro,
revelam maior equilibrio familiar terdo mais capacidade para lidar com a situacéo de crise. Por outro lado,
quando o desequilibrio prevalece, existira uma maior dificuldade em lidar com o diagnostico da doenca
oncoldgica, devido a falta de recursos para tal. Contudo, de salientar que 0 MCSCF é dinamico e assume que
mudancgas podem ocorrer se a situagdo assim o exigir, como também o momento do ciclo de vida familiar e a
socializagdo que a familia requer (Olson, 2000).

Os resultados do estudo de Van Schoors e colaboradores (2018) indicam que a doenga, por um lado, aproxima
a familia, corroborando os resultados de Prchal e Landolt (2012). Estas tornam-se mais fechadas aos
elementos extrafamiliares, porque a familia ganha um papel mais importante nas suas vidas, aumentando o
desejo de despender tempo entre si, ao invés de investir em outras areas de vida, como a carreira. Por outro
lado, algumas familias acabam por se fragmentar devido a centralidade que o diagnéstico ganha nas suas
vidas. Isto tem repercussdes na relagé@o conjugal e entre os pais e os filhos saudaveis. Ainda assim, sabe-se
que uma familia mais coesa pode ser mais direcionada para a partilha de responsabilidades, para a tomada
de deciséo e oferta de apoio, 0 que pode contribuir para uma melhor qualidade de vida (Santos et al., 2015).

As rotinas e os rituais familiares também tém impacto no funcionamento familiar. Ambos se referem a praticas
especificas repetidas que envolvem dois ou mais membros da familia. De modo particular, as rotinas familiares
caracterizam-se pela comunicagdo — instrumental, repetida regularmente — pelo envolvimento num
compromisso por um determinado periodo e, por ndo representarem um significado especial. Em
contrapartida, os rituais familiares apesar de envolverem comunicagao, esta assume um significado simbalico,
0 que representa fazer parte desse grupo, que € a familia (Wolin & Bennett, 1984). O significado atribuido
associa-se a adaptagao dos individuos e familias ao longo do ciclo de vida (Santos et al., 2016). H& uma
dimensé&o temporal associada aos rituais que pode envolver vérias geragdes de uma familia, o que implica
celebragdes, tradigdes e interagdes padronizadas (Wolin & Bennett, 1984). Desta forma, “os rituais criam uma
ligag&@o entre o passado, o presente e o futuro” (Santos et al., 2018, pp. 8). Tanto as rotinas, como os rituais,
tém implicagbes na estrutura e clima emocional da familia no seu quotidiano, fornecendo um contexto para
que a crianga se possa desenvolver (Spagnola & Fiese, 2007).

Estes aspetos do funcionamento familiar podem ser interrompidos ou alterados (Rolland, 2012). Estas
mudangas surgem como consequéncia dos desafios inerentes a doenga, sendo que a prioriza¢do que é dada
as rotinas esta relacionada com fatores como as caracteristicas do diagnostico, da crianga, do tratamento e
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da familia (Bates et al., 2021). Ainda assim, hd um periodo de adaptacao, para que se regresse a estabilidade
familiar (Rolland, 2012).

Estudos empiricos mostram que niveis mais elevados de significado em rituais familiares estdo associados a
menos sintomas de ansiedade e problemas psicoldgicos em criangas com condi¢des de saude crénica (Santos
et al., 2012), bem como nos seus pais (Crespo et al., 2013). Assim, a alteragao das rotinas podera afetar
positivamente a saude, pois a criagao de novas rotinas podem promover a adesao ao protocolo de tratamento,
reduzindo a sintomatologia na crianga e melhorando a saude em geral da familia (Fiese, 2007).

Crespo e colaboradores (2013) evidenciaram que depois de um diagnostico, as familias estabelecem um “novo
normal” que difere das préticas familiares antes do diagnéstico (Crespo et al., 2013). No entanto, as familias
que mantém alguma consisténcia nas suas rotinas, podem experienciar menos distress, visto que a
previsibilidade é assegurada em certo ponto e ha um maior conforto nas interagdes (Bates et al., 2021). Isto
reflete-se num maior ajustamento ao diagndstico e reduz o risco psicossocial (Bates et al., 2021). Por outro
lado, os pais podem relaxar nas regras e nas rotinas devido aos tratamentos (Kim et al., 2020).

Muitos pais procuram estratégias de normalizacdo de forma que as criangas acomodem as novas rotinas e
rituais familiares (Crespo et al., 2013). Estudos demonstram que no cancro existe uma ligagéo positiva entre
o significado dos rituais € uma maior esperancga e coesao familiar (Santos et al., 2012, 2015), contudo pode
existir uma maior dificuldade em manter esses rituais (Santos et al., 2018). Tanto nas rotinas (Bates et al.,
2021), como nos rituais pode ser benéfica a criagdo de novos eventos, para que estes sejam compativeis com
a nova realidade vivida, sem sacrificar o significado emocional e permitir despender mais tempo com a familia
(Santos et al., 2018). Ainda, em fase de remiss&o, podem ser criados rituais, de modo a celebrar o final dos
tratamentos realizados para combater o cancro (Roberts, 2003a). A flexibilidade para o reajustamento e a
criagdo de novos rituais € essencial (Roberts, 2003b), visto que a familia e os seus elementos estdo em
constante mudanga, quer por situagdes especificas, quer pela fase do ciclo de vida individual e/ou familiar
(Olson, 2000).

Todo o sistema familiar é envolvido na doenga oncoldgica em idade pediatrica (Moura, 2015), o que se reflete
nos aspetos familiares ja discutidos (rituais, rotinas, coesao e flexibilidade). Diversos estudos abordaram estas
tematicas (e.g., Bates et al., 2021; Santos et al., 2015; Santos et al., 2018) no momento ap6s o diagnéstico,
durante os tratamentos e ap6s o seu término. Contudo, ndo é concretizada uma vis&o longitudinal da familia,
0 que pressupde também a vivéncia antes do diagndstico e uma visdo de funcionalidade da familia durante a
remissdo e a sobrevivéncia. Adicionalmente, quando requerida uma perspetiva deste sistema, por vezes, é
entrevistado exclusivamente um elemento, o que pode nao refletir a vivéncia da familia na sua totalidade (Van
Schoors et al., 2016). De modo a conhecer a viso de multiplos informantes da mesma familia surge a presente
investigacao.

Método
Estudo

O foco deste estudo € compreender a vivéncia da doenga oncoldgica no sistema familiar, especificamente as
suas implicagdes ao nivel dos rituais, rotinas, coesao e flexibilidade familiar. Para o efeito, foram recolhidas
informagdes sobre tipo de diagnostico, tratamentos realizados e respetiva duragéo, constituicdo do agregado
familiar e tempo decorrido desde o diagnéstico. Adicionalmente, os elementos da familia foram questionados
sobre 3 momentos distintos: antes do diagnéstico, durante os tratamentos e momento atual. Ainda, foram
contempladas as perspetivas de dois elementos de uma mesma familia.

Assim, pretendemos responder as seguintes questdes de investigagdo: (a) Em que medida a doenga
oncoldgica em idade pediatrica afeta o funcionamento familiar?; (b) Como se pode promover um melhor
funcionamento familiar durante e apés o término dos tratamentos?
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Os critérios de inclusdo para a participagdo neste estudo séo: (a) pertencer a uma familia onde um elemento
teve uma doenca oncolégica em idade pediatrica; (b) dois elementos dessa familia estarem dispostos a
participar; (c) a doenga oncoldgica estar em remissdo/sobrevivéncia; (d) a doenga oncoldgica ter surgido, no
maximo, ha 7 anos.

Para atender ao objetivo e as questdes de investigacao, o presente estudo adotou uma abordagem qualitativa,
possibilitando uma melhor compreensao e interpretagao do significado atribuido a este evento (Braun & Clarke,
2013). Caracteriza-se como um estudo de caso do tipo coletivo transversal, dado que foram analisados alguns
casos em profundidade e os dados foram recolhidos apenas num momento (Given, 2008).

Participantes

A amostra recolhida é constituida por 20 participantes, o que resulta num total de 12 familias. Assim, 14
participantes sdo do género feminino e os restantes seis do género masculino, com idades atuais
compreendidas entre os 18 e os 74 anos. Em quatro das familias que participaram no estudo s6 foi possivel
entrevistar um dos elementos por indisponibilidade do outro. No que concerne a crianga que vivenciou a
doenga oncologica, a idade em que surgiu o cancro estd compreendida entre um ano e os 17 anos de idade
(M =10.25; DP = 4.85). Na Tabela 1, encontram-se dados complementares sobre os participantes do estudo,
0s sobreviventes e 0 cancro e o0s respetivos tratamentos.

Tabela 1
Caraterizagéo dos participantes do estudo, dos sobreviventes e do cancro e dos respetivos tratamentos

Categoria N (%) M(DP)
' Participantes ' 20(100)
Género Masculino 6(30)
Feminino 14(70)
Idade (anos) 45.05(12.57)
Nivel de Escolaridade Ensino Basico 5(25)
Ensino Secundario 6(30)
Ensino Superior 9(45)
Grau de Parentesco Pai/Méae 15(75)
Irma (o) 2(10)
AVH(6) 1)
Tio(a) 2(10)
Sobrevivente 12(100)
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TABELA 1 (CONTINUAGAO)
Caraterizagdo dos participantes do estudo, dos sobreviventes e do cancro e dos respetivos tratamentos

Categoria N (%) M(DP)

Género Masculino 7(58)

Feminino 5(42)
Idade do diagnostico 10.25(4.85)
Tipo de diagndstico Leucemia/Linfoma 4(33.3)

Tumores SN 3(25.0)

Tumores Sdlidos 5(41.7)
Tempo diagndstico <5 anos 11(91.7)

5-7 anos 1(8.3)

Procedimento de sele¢do da amostra e recolha dados

O procedimento de selegdo da amostra foi ndo probabilistico, especificamente por conveniéncia, dado que os
participantes do estudo foram escolhidos com base na sua acessibilidade (Given, 2008). O estudo foi divulgado
junto de familias que vivenciaram o cancro pediatrico. As entrevistas decorreram com recurso a plataformas
de videoconferéncia (i.e., Zoom, WhatsApp), de forma individual, o que permite enriquecer a perspetiva acerca
do fenomeno (Eisikovits & Koren, 2010). Antes do inicio da entrevista, os participantes consentiram a
participacdo no estudo e gravacao dos relatos e a resposta ao questionario sociodemogréafico. A resposta
realizou-se oralmente, tendo em conta que se realizou a entrevista em formato online. Posteriormente, as
entrevistas foram realizadas, com uma duragdo média de 30 minutos, e gravadas em formato audio, de modo
a garantir uma fiel transcrigdo dos dados e posterior anélise da informagédo obtida. O material de audio
recolhido foi guardado em bases de dados, protegido por palavra-passe, sem qualquer informagédo
identificadora, com acesso exclusivo da investigadora responsavel por este projeto pelo que ndo compromete
a confidencialidade dos participantes.

As medidas utilizadas neste estudo, de modo a recolher a informagao pretendida, foram um questionario
sociodemografico e uma entrevista semiestruturada. O questionario reine um conjunto de perguntas para
aceder a dados sociodemogréaficos dos familiares que participaram no estudo, do sobrevivente, bem como da
composigao familiar. Para aceder a caracteristicas da doenca oncolégica e dos tratamentos realizados foram
elaboradas questdes adaptadas do instrumento de The Intensity of Treatment Rating Scale 3.0 (Kazak et al.,
2012). O guido da entrevista semiestruturada foi desenvolvido tendo por base os seguintes instrumentos de
avaliacao: Family Ritual Questionnaire (Fiese & Kline, 1993), Family Routines Inventory (Jensens et al., 1983),
Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale 1V (Sequeira et al., 2021), The Psychosocial Assessment
Tool 2.0 (Kazak et al., 2001), Pediatric Quality of Life Inventory Cancer Module (Vami et al., 2002).

Procedimento de andlise de dados

Os dados foram tratados com recurso a andlise tematica, devido a flexibilidade no uso com os mais diversos
quadros teoricos, questdes de investigagéo, tipo de dados e tamanho da amostra (Braun & Clarke, 2013).
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O processo de analise iniciou-se pela familiarizagdo com os dados, pelo que as entrevistas foram transcritas
integralmente e lidas para se detetarem possiveis erros, de seguida, procedeu-se a uma leitura ativa e
detalhada das 20 transcrigdes. Em simulténeo, duas entrevistas foram analisadas por dois investigadores
diferentes, que, posteriormente, partilharam e discutiram as ideias que surgiram desta fase de anéalise. Através
da informagéo recolhida, foram identificados grandes temas comuns (Braun & Clarke, 2006): Funcionamento
Familiar, Adaptagao a Doenga e Repercussdes da Doenga. Por fim, foi definido um sistema de categorias e
subcategorias organizado por tematicas, com recurso a uma abordagem mista, no sentido em que se combina
uma andlise dedutiva e indutiva (Elo & Kyngas, 2007).

Apresentagao e Discussao de Resultados
Funcionamento Familiar

A literatura sobre o cancro pediatrico traduz a ameaca das necessidades relacionadas com a doenga no
quotidiano da familia (Salvador et al., 2019). No tema Funcionamento Familiar, surgiu a categoria Rotinas e
Rituais (Figura 1). Apesar de os rituais providenciarem uma sensagéo de normalidade e suporte emocional no
contexto de condi¢do de saude cronica (Crespo et al., 2013), € inevitavel que estes aspetos se alterem de
alguma forma, podendo evidenciar-se mais ou menos intensamente na dinamica familiar. Isto é corroborado
pelo estudo de Bates e colaboradores (2021), que verificaram que no periodo de um ano de tratamento existem
alteragdes ao nivel das rotinas. Deste modo, o desconhecimento do impacto destas alteragbes a longo prazo
(Bates et al., 2021) foi objetivo da presente investigagdo. A mudanga dos rituais e das rotinas familiares deveu-
se a varios aspetos, como pandemia, significado, consequéncias da doenga e ciclo de vida familiar. A alteragao
devido ao Significado relacionou-se com o facto de os familiares atribuirem um significado diferente a varios
momentos do dia. Por exemplo, quando referiram que a rotina do jantar passou a ser um momento especial
para a familia, por estarem todos reunidos. Por outro lado, pode ter existido uma dificuldade em vivenciar
alguns rituais da mesma forma, quando um participante referiu “(...) magoa-me saber que a minha irméa esta
a sofrer e eu nédo consigo vé-la no Natal, ou nos meus anos, (...) nenhuma comemorag&o... nem agora... ja
ndo € o que era... acho que perdeu um bocado o brilho (...)". Num estudo referente a criangas e adolescentes
com asma (doenca cronica tal como o cancro), Santos e colaboradores (2012) verificaram que estes reportam
um significado maior relativamente aos rituais familiares se tiverem uma melhor qualidade de vida e menos
problemas emocionais e de comportamento. Este resultado apoiou o obtido neste estudo, porque se o familiar
percecionar uma melhor qualidade de vida (associada a um menor sofrimento) e um melhor ajustamento na
crianga, podera também atribuir um maior significado aos rituais, explicagdo possivel para a alteragao de
significado dos rituais familiares percecionada pelos participantes.

No que toca as alteragdes devido as Consequéncias da Doenca, os resultados encontrados demonstraram
que o impacto da doenga vai para além do momento do diagnostico e dos tratamentos. O tipo de diagndstico
e 0 que foi experienciado pareceu estar relacionado com as alteracdes de rotinas e rituais familiares e com as
sequelas apresentadas pelos sobreviventes. A literatura sobre este tema, no contexto de doenga cronica,
também sugere que as alteragdes ocorrem de acordo com o impacto que as caracteristicas e o decurso da
doenca tém nas fungdes familiares e como se encontram associadas a saude e a adaptagao dos pacientes e
das suas familias (Crespo et al., 2013). Por um lado, os sobreviventes perderam a capacidade de realizar
algumas atividades que faziam anteriormente, como referiu um dos participantes, em que o sobrevivente
deixou de praticar um desporto. O participante contou que assistir aos jogos era rotina familiar, mas, devido a
sequelas da doenga, o sobrevivente deixou a modalidade. Agora, partilham momentos no ginésio. Em
contrapartida, num outro testemunho foi mencionado que um sobrevivente perdeu alguma independéncia e
autonomia, por limitagao de capacidades de locomog&o, alterando igualmente as rotinas e os rituais familiares.

As alteragbes do Ciclo de Vida Familiar representaram as mudangas da familia e dos individuos de modo a
reajustar ou criar rituais e rotinas familiares para o bem-estar da familia (Roberts, 2003b). No presente estudo

204



algumas familias conseguiram preservar (Preservados) determinadas rotinas e rituais familiares, depois da
vivéncia do cancro pediatrico.

Adicionalmente, a Escola tem um papel preponderante nas rotinas das criangas, o que afeta inevitavelmente
toda a familia (Otth & Scheinemann, 2022). Nesta questédo, foram relevantes tanto a Continuagao, como a
Reintegragé@o. Surgem experiéncias diversas, realgando a necessidade de uma triangulagéo entre Familia,
Hospital e Escola, para que a crianga tenha 0 menor prejuizo nas atividades educativas (Otth & Scheinemann,
2022). No que toca a Reintegragéo, esta comunicagao continua a ser fundamental, ainda assim aspetos como
0 papel dos pares mostram-se cruciais. Apesar de apenas ter sido documentado por um participante no
presente estudo, a questao do bullying é relatada noutros estudos (Molinaro & Fletcher, 2017; Nowakowska,
2018).

A luz do MCSCF, as familias mais equilibradas tendem a ser mais funcionais (felizes e bem-sucedidas) e serdo
mais capazes de mudar os seus niveis de coesdo e flexibilidade para lidarem com as mudangas
desenvolvimentais e com o stress, do que as familias mais desequilibradas (Olson et al., 2019). Desta forma,
quando s&do confrontadas com um diagnéstico, a familia tende a tornar-se mais cadtica e conectada. No
entanto, ao longo dos tratamentos, os niveis da dimensao flexibilidade diminuem, ou seja, as familias ficam
mais rigidas, até regressarem aos niveis equilibrados (Marsac & Alderfer, 2011).

De acordo com as circunstancias, os elementos da familia necessitam de mais (ou menos) autonomia e
independéncia, o que tera impacto nas dimensdes familiares (coesao e flexibilidade). No entanto, o que implica
que estas dimensdes se alterem na familia esta em grande parte relacionado com a compreenséo desta
necessidade (Olson et al., 2019). No caso do cancro pediatrico, mesmo quando as criangas ja tinham alguma
autonomia e independéncia, podem voltar a necessitar de mais apoio por parte da familia. A compreenséo de
todos os elementos da familia desta necessidade, em especial dos irméos (Prchal & Landolt, 2012), é o que
permite a manutengao de relagdes equilibradas entre a familia, durante o periodo de tratamentos. Ainda assim,
neste periodo, alguns irmaos referem que existiu um aumento da coesdo entre os membros da familia,
inclusive uma melhor relagdo com a crianga doente (Prchal & Landolt, 2012). No presente estudo, apenas o
testemunho de uma irmé evidenciou o apoio por parte da familia e de uma aproximagao com a crianga doente.

As familias do estudo revelaram uma coeséo equilibrada, no sentido emaranhado. Isto €, em parte,
corroborado por Van Schoors e colaboradores (2018), que através de uma investigacdo qualitativa,
identificaram familias emaranhadas e outras desmembradas. Isto podera estar relacionado com o tempo
desde o diagndstico, dado que na investigacdo mencionada o tempo desde 0 mesmo é mais curto (6 — 33
meses) (Van Schoors et al., 2018), comparativamente ao do presente estudo (2 — 6 anos, aproximadamente).
Relativamente a flexibilidade, verificou-se que os participantes tendencialmente reportaram uma perspetiva
mais pessoal, ao invés de familiar. Pela analise dos conteudos das entrevistas, os participantes do presente
estudo pareceram referir uma flexibilidade equilibrada, no entanto esta dimenséo nao foi diretamente avaliada
(Olson et al., 2019). Sabe-se ainda que a coeséo e a flexibilidade podem estar associadas a presenga de
sintomatologia psicoldgica, nomeadamente sintomas depressivos, pelo facto de poder existir uma maior
dificuldade em nutrir as relagdes familiares ou com a percegao relativa ao funcionamento familiar (Gutiérrez-
Colina et al., 2017).
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FIGURA 1
Categorias e Subcategorias Emergentes do Tema “Funcionamento Familiar’

Funcionamento Familiar

Rotinas e Rituais Coeséo Flexibilidade
Alterados Preservados Escola Emaranhada Cadtica Rigida
Pandemia Continuagao
Significado Reintegracao

Consequéncias da
doenca

Ciclo de Vida
Familiar

Adaptagdo a Doenca

A adaptagéo ao cancro pediatrico inclui varias fases (diagnéstico, tratamentos, remisséo e sobrevivéncia),
sendo que foi referida uma flutuagao das reagdes durante os estadios da doenga oncoldgica. Alguns estudos
indicam que os pais reagem, recorrentemente, com depresséo, ansiedade, incerteza, culpa, angustia, solidao,
tristeza, choque, medo, desespero e confuséo (e.g., Clever et al., 2018; Hutchinson et al., 2009; Jantien
Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Nicholas et al., 2009). As reagdes descritas, apesar de nao estarem associadas
exclusivamente ao momento do diagnostico, suportam as reagdes verificadas no presente estudo nesse
momento especifico. Por exemplo, na categoria Choque, na maioria das vezes, o cancro ndo manifesta
sintomatologia e, por isso, 0 seu diagnostico surpreende os doentes oncoldgicos e os seus familiares. Apesar
de se sentirem bem, foi-lhes diagnosticada uma doenga grave. A Ansiedade associada a incerteza foi também
uma reagdo comumente identificada, pois familiares, em particular pais, revelaram uma grande necessidade
de conhecer 0s passos seguintes, 0 que significava cada efeito do tratamento e qual o desfecho dos mesmos
(Jantien Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Nicholas et al., 2009). O papel dos profissionais de saude revelou-se
preponderante em relagdo a tranquilizagéo dos pais. No entanto, existiram familiares e criangas que, de
imediato, se sentiram motivados para a agéo e aptos para iniciarem a luta contra o cancro. Ainda assim, devido
a brevidade entre 0 momento do diagnéstico e o inicio dos tratamentos, alguns familiares sentiram dificuldade
em organizar a sua vida — principalmente as rotinas —, para que se possa iniciar esta etapa tdo atipica
(Impossibilidade de agao). Alguns participantes relataram que os sobreviventes ndo souberam do diagndstico
(Sem diagnostico), devido a idade ou decisdo dos pais, evitando a conotagéo negativa da doenga. Apenas um
caso se destacou, pois, 0s pais desconhecem a reac¢ao do adolescente, apesar da comunicagao aberta.

Relativamente & Reagdo aos Tratamentos, Molinaro e Fletcher (2017) referem que os familiares tém a
necessidade de se manterem fortes pela crianga, o que suporta o tema emergente, Aceitagdo. No presente
estudo, as criangas, em grande parte, reagiram positivamente aos tratamentos e eram capazes de os conciliar
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com outras atividades (Recetividade) (Molinaro & Fletcher, 2017). Aqueles que tiveram rea¢des como Revolta
encontravam-se na faixa etaria da adolescéncia, pelo que é uma reagdo esperada nesta fase
desenvolvimental, perante um diagnostico desta gravidade. Apesar de existir uma maior compreensao da
doenca, também existe uma menor recetividade as altera¢des que esta implica no estilo de vida (Mavrides &
Pao, 2014). Um participante relatou que a filha teve dificuldades em aceitar as limitagbes impostas pela
doenca, comparando-se a outros adolescentes. E crucial considerar intervencdes que promovam um
ajustamento adequado, dada a pressao do tratamento e a capacidade limitada do cuidador (Bates et al., 2021).

Por fim, a Reagdo a Remissdo onde as reages Medo, Gratiddo e Confronto foram apontadas. O Medo
justifica-se pelo facto de o acontecimento menos provavel poder acontecer (Clever et al., 2018) e também
associado ao afastamento do hospital, onde a crianga tem todos os cuidados médicos que possa necessitar.
A possibilidade de a familia poder estar novamente reunida com saude, e de modo similar ao momento anterior
da incidéncia da doenca oncoldgica é a razéo da categoria Gratiddo. Este sentimento permite também uma
maior capacidade de relativizar os mais pequenos obstaculos (Norberg & Steneby, 2009). Ainda, o Confronto
exemplificado na seguinte transcrigéo “(...) Quando parece que tudo acabou, ndo, parece que comega tudo
(...)". Esta categoria carateriza-se pelos familiares terem estado varios meses focados na recuperagédo da
crianga e so quando voltaram a casa € que vivenciaram tudo o que foi passado no hospital (Maurice-Stam et
al., 2008). Esta informagao foi sustentada no estudo de Norberg e Steneby (2009), uma vez que referiram que
mées tiveram a perce¢ao de momentos so passado alguns anos e que se recordaram de imagens muito nitidas
das experiéncias passadas naquele contexto quando regressaram ao hospital. No estudo de Hutchinson e
colaboradores (2009), em dois grupos de pais de criangas com tumores cerebrais, em que um se encontrava
em fase de tratamentos e outro ja em fase de remisséo, verificaram que apesar do primeiro grupo ter niveis
mais elevados de Stress Pos-Traumatico, ambos demonstraram niveis mais elevados do que a norma, facto
que vem novamente sublinhar a importancia da intervengéo psicoldgica junto dos familiares nesta fase da
doenga (Hutchinson et al., 2009).

Dois fatores facilitaram a vivéncia do cancro pediatrico: Profissionais de Salde e Familiares, destacando a
importancia da rede de apoio. Os primeiros incentivaram o pensamento positivo, trazendo momentos de
alegria (Molinaro & Fletcher, 2017). Familiares e amigos ajudaram no equilibrio emocional, obten¢éo de
recursos e motivagdo para a agéo (Nicholas et al., 2009). Acreditar na sobrevivéncia da crianga torna os
familiares mais otimistas, reduzindo o distress emocional (Maurice-Stam et al., 2008). Isso influencia a forma
como lidam com a doenga e pode melhorar a adaptagao em todas as fases (Nicholas et al., 2009).

No periodo dos tratamentos, surgem adversidades (Dificuldades), mais concretamente as Psicossociais, que
estdo relacionadas com as alterag6es nas dinamicas familiares e, muitas vezes, no facto dos irmaos nao terem
tanta atengdo, comparativamente a(0) irmé(o) com a doenga oncoldgica, evidenciado na seguinte transcrigao
“(...) eu lembro-me perfeitamente de o mais pequenino dizer assim, (...) “eu s queria andar os 4 no carro”,
custou-me tanto ouvir isso (...)". Bates e colaboradores (2021) afirmam que o menor envolvimento em familia
e uma maior fragmentagao, provenientes das respostas as necessidades da doenca, faz com que alguns
elementos da familia possam sentir-se negligenciados, tristes e zangados, pela diminuigdo da previsibilidade,
familiaridade e parentalidade, atendendo aos padrdes comportamentais anteriores (Bates et al., 2021). A culpa
mencionada noutros estudos (e.g., Norberg e Steneby, 2009; Van Schoors et al., 2018) esté associada a estas
dificuldades, principalmente a falta de atengao relativa aos irmé@os sem o diagndstico. Ainda, uma dificuldade
referida pela maioria dos familiares, foram as Economicas que tém vindo a ser abordadas em varios estudos
(e.g., Santos et al., 2016). Isto reflete a importéncia da existéncia de maior apoio para empoderar os pais de
informag&o sobre as ajudas oferecidas pelas varias instituigdes publicas e privadas que atuam no &mbito da
doenca oncoldgica.
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FIGURA 2

Categorias e Subcategorias Emergentes do Tema “Adaptagéo a Doenga”
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Repercussbes da Doenga

As doengas oncologicas tém repercussdes nas familias, ndo s6 as Sequelas, como também as possiveis
Aprendizagens. Molinaro e Fletcher (2017) verificaram que os sobreviventes de cancro pediatrico, quando
questionados sobre o que recordam desta experiéncia, indicam algo positivo, baseando-se em sentimentos
de uni&o e forca entre os membros das familias e do amor que sentiam entre eles. No estudo de Norberg e
Steneby (2009), em que a amostra é constituida por pais de sobreviventes, também surgem este tipo de
reflexdes, semelhantes as obtidas nesta investigagao [*(...) tudo é reformulado e tudo passa a ser vivido de
uma forma mais intensa em fungéo (...) daquilo que vale a pena, que € o amor. (...) ], quando um participante
mencionou a importancia que é dada ao amor e como as suas agdes foram motivadas por esse sentimento.
As aprendizagens retiradas do contexto de doenca podem estar relacionadas com diversos fatores. Ainda
assim, sabe-se que o impacto da doenga no funcionamento psicoldgico esta mais relacionado com a existéncia
de um maior numero de fatores de stress do que este por si s6 (Sharp et al., 2015), como no caso de um
sobrevivente, que ja tinha sido diagnosticado com perturbagdo do espetro autista. A visdo com a qual o0s
familiares terminam este percurso, nem sempre € positiva, como foi evidente no presente estudo. Contudo, é
importante realizar estudos que se foquem em aspetos ou memorias positivas durante o processo do cancro
pediatrico (Molinaro & Fletcher, 2017).

As sequelas evidenciam desafios ap6s a doenga, reforcando a necessidade de uma abordagem
multidisciplinar continua. A doenca torna-se invisivel, mas ndo as suas consequéncias, preocupando 0s
familiares quanto ao impacto no futuro (Norberg & Steneby, 2009).
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FIGURA 3
Categorias e subcategorias emergentes do Tema “Repercussbes da Doenga”
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Concluséo

Apesar de o cancro ser uma doenca individual, pode impactar toda a familia, obrigando, por isto a um olhar
sistémico.

As alteragbes nas rotinas e nos rituais familiares parecem estar mais relacionadas com as alteragdes
normativas do ciclo de vida e do contexto. Ainda assim, é importante identificar estas familias e intervir, com
0 objetivo de minorar os efeitos colaterais da doenga oncoldgica. A necessidade de intervengéo adquire ainda
um maior relevo, quando estas consequéncias se associam a sequelas incapacitantes por parte dos
sobreviventes. Nestes casos, em especial, deve ser desenvolvido um trabalho com estas familias para que as
mesmas consigam responder de forma efetiva as alteragdes, quer a nivel familiar, quer a nivel psicolégico.
Estas alteragdes nos sobreviventes podem ser vistas como perdas e, por isso, ha um processo de luto
subjacente. Adicionalmente, este processo também pode ocorrer em relagdo aos sonhos e as expectativas
construidos que dessa forma precisam de ser redefinidos, processo este que pode ser doloroso para todos 0s
envolvidos.

No que toca a coesdo e a flexibilidade, o que se assume mais impactante € a relagéo de equilibrio que existiria
antes do diagnostico. Nas familias com um relacionamento em desequilibrio, esta experiéncia pode ser
fraturante. No entanto, quando as familias sdo equilibradas, resolvem de forma eficaz os desafios aos quais
sao expostas, pois dispdem 0s recursos necessarios para tal. Reconhecer estas familias durante os
tratamentos podera revelar-se muito importante, por poder potenciar essas competéncias.

Os resultados da investigagéo permitiram, compreender que as familias da crianga em fase de remisséo ou
sobrevivéncia, ndo deixam de ser elegiveis para acompanhamento nas mais diversas areas. Destaca-se o
papel da intervengéo psicoldgica no @mbito da adaptagéo aos novos contornos do funcionamento familiar. A
psicoeducagao assume igualmente um papel importante, relativamente a questdes como as alteragdes na
familia subjacentes ao ciclo de vida familiar, de modo que n&o se assuma a vivéncia do cancro como
responsavel pelas possiveis transformagdes de um funcionamento tipico de uma familia e vice-versa.
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