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“O diagnostico de cancro infantil é o inicio de efeitos desalentadores sobre toda a
familia e ndo somente sobre a crianca. Também a familia é vitima de cancro infantil”.
(Valle & Vendrusculo, 1996)

“O cancro nao diz respeito apenas a pessoa que atinge fisicamente, é uma doenca que
afeta todos aqueles que privam com a crianca e de um modo particular a pessoa que dela

vai cuidar”.

(Ribeiro, 2004)
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Resumo

O diagndstico de cancro numa crianca € sempre um acontecimento inesperado e
devastador para as pessoas que lhe sdo préximas. Viver esta situacdo representa um

percurso longo e imprevisivel.

A doenca oncoldgica tem caracteristicas capazes de provocar mudancas permanentes e
profundas na pessoa que experimenta esta condigdo. A vida continua mas sujeita a uma
nova condig&o - ter um filho com cancro. A crianga assume a centralidade nas vidas dos

que Ihe sdo proximos.

As criangas com doenga oncoldgica e a sua familia/cuidador devem poder beneficiar de
cuidados de elevada qualidade independentemente do local onde vivem, do meio

econdmico e social a que pertencem e do servico que utilizam.

Por considerar pertinente, o tema escolhido ¢ “A familia/cuidador da crianca com
Leucemia Linfoide Aguda e as suas necessidades em contexto domiciliar”, realizando um
estudo de paradigma qualitativo, utilizando o método fenomenoldgico, tipo descritivo-

exploratorio para chegar a uma compreensdo absoluta e ampla do fenémeno.

Através de uma revisdo sistematica da literatura, pretende-se ndo s6 avaliar a realidade da
continuidade de cuidados a estas criancas, descobrindo as necessidades mais prioritarias
nesta area e respetivas solucdes, assim como conseguir responder as questbes de

investigacdo definidas para este estudo.

A partir da questdo PICO, foram definidos alguns conceitos ou palavras-chave e realizada
uma pesquisa de artigos cientificos em base de dados eletrénica (no periodo
compreendido entre a primeira e a segunda semana do més de novembro de 2014), sendo
selecionados 4 artigos, segundo critérios previamente definidos e centralizados na
problematica em estudo.

Palavras-chave: leucemia; doente oncoldgico; crianga; cuidadores familiares; assisténcia

a saude; sistema de saude; apoio social.
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Abstract

The diagnosis of cancer in a child is always an unexpected and devastating event for

people who are close to them. Living this situation is a long and unpredictable journey.

Cancer disease has characteristics that can cause permanent and profound changes in the
person experiencing this condition. Life goes on but subject to a new condition - having a
child with cancer. The child assumes the centrality in the lives of those who are closest to

him.

Oncology patients and their family/caregiver must be entitled to high quality care
regardless of where they live, the economic and social environment to which they belong

and the service they use.

Considering relevant, the chosen theme is "The family/caregiver of children with
Percursor Cell Lymphoblastic Leukemia-Lymphoma and needs in the home context",
performing a qualitative paradigm study, using the phenomenological method, descriptive

and exploratory to reach a complete understanding and the wide phenomenon.

Through a systematic literature review is intended to not only assess the reality of
continuity of care to these children, discovering the most pressing needs in this area and
respective solutions as well as be able to answer the research questions set for this study.

From the PICO question were defined some concepts or keywords and conducted a
search of scientific articles in the electronic database (the period between the first and
second week of November 2014), and selected 4 articles, according to criteria defined
and centered on the problem under study.

Keywords: leukemia; oncology patients; child; caregivers; delivery of heath care; health

systems; social support.
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Revisdo Sistematica da Literatura em Enfermagem sobre A familia/cuidador da crianga com Leucemia Linfoide Aguda
e as suas necessidades em contexto domiciliar - Licenciatura em Enfermagem

Introducéao

No ambito do 11° Curso de Licenciatura em Enfermagem da Universidade Atlantica/
Escola Superior de Saude Atlantica, da unidade curricular de Investigagdo em
Enfermagem, segundo a orientagéo da Prof®. M2. Jodo Santos, foi proposto a realizacao de
uma Revisdo Sistematica da Literatura.

A Revisdo Sistematica ou Metodologica € um modelo de revisdo que usa métodos
rigorosos e explicitos para identificar, selecionar, coletar dados, analisar e descrever as
contribuicbes relevantes a sua pesquisa (CORDEIRO et al., 2007). As RevisGes
Sistematicas constituem instrumentos valiosos para o clinico, permitindo uma abordagem
critica integrada do conhecimento cientifico, orientada para a resposta a uma questdo

clinica relevante baseada na melhor evidéncia cientifica disponivel.

Ao longo do meu percurso académico tenho conhecimento das consequéncias que a
hospitalizacdo acarreta na idade pediatrica, bem como as sucessivas deslocacdes ao
hospital. Naturalmente, que a cronicidade da doenca implica tempos mais longos de
tratamento, vigilancia e follow-up, bem como cuidados de salde especializados, que por
sua vez, se traduzem num aumento dos gastos do Sistema de Saude. A oncologia
pediatrica sempre foi uma area que me surtiu grande interesse e dessa forma, resolvi
aprofundar os meus conhecimentos na tentativa de compreender a realidade que circunda
esta doenca e as suas implicacBes nos familiares/cuidadores. Sera uma forma de
fundamentar a escolha pela oncologia pediatrica para desenvolver o estudo. Mais
especificamente, pretendo compreender as necessidades da crianca com Leucemia
Linfoide Aguda apds a “alta-hospitalar” e dos apoios e politicas de continuidade de
cuidados existentes que possam assegurar uma crescente qualidade dos cuidados
prestados, com uma boa qualidade de vida para os doentes e para as familias que os

acompanham.

A crianga é um ser ativo, brincalhdo, que estd a descobrir 0 mundo. Tem uma forca
interior e de viver muito grande, e uma enorme capacidade de se adaptar as novas
situagdes. Assim, quando confrontada com doenca oncolOgica, raramente apresenta

estados depressivos (Branco e Conduto, 1999).

Joana Mendonca — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 1
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O cancro infantil corresponde a um conjunto de doencas que tém em comum O
crescimento desordenado de celulas que invadem os tecidos e 6rgdos. Esta proliferacdo
descontrolada das células anormais pode ocorrer com o acimulo em regides especificas
do corpo, ocorrendo a formagdo de tumores, e a migracdo das mesmas para outras regides

do corpo, ocorrendo a formacédo das metastases (INCA, 2010a).

Enguanto os tumores nos adultos estdo, em geral, relacionados a exposi¢do a varios
fatores de risco, a maior parte das causas dos tumores pediatricos ainda é desconhecida.
Os tumores pediatricos apresentam um menor periodo de laténcia, sdo mais agressivos e
mais invasivos (BRASIL, 2009a).

Quando a crianc¢a adoece, os pais sofrem no seu amor, mas também vivem a rutura do seu
projeto, da sua ambicdo. A sua angustia ajusta-se a um sentimento de mau éxito que a
situacdo os fez viver. Traduz-se muitas vezes por uma agressividade dirigida a si
préprios, mas que se repercute no seu ambiente. Sentem-se frustrados e culpabilizados
(Waechter; Blake, 1979).

Uma das reacGes mais frequentes dos pais perante a doenga da crianca é o sentimento de
culpa. Muitos acham que falharam no seu papel de pais e nas expetativas de si proprios, o
que podera prejudicar o seu funcionamento e as capacidades de apoio ao sofrimento do
seu filho. Também alguns pais sentem-se ansiosos, mas devido ao encargo financeiro que

a doenca acarreta (Waechter; Blake, 1979).

E habitual as familias, e principalmente os pais da crianca, vivenciarem a doenca do filho

como se retratassem uma doenca que € sua (Maia, 1998).

Apesar da hospitalizacdo ser necessaria para o tratamento de criangas com cancro, tenta-
se diminuir o nimero e a necessidade de internamentos para amenizar os problemas
relativos as mesmas. Dessa forma, um grande enfoque vem sendo dado a desospitalizacédo
viabilizada por meio do tratamento ambulatorial, hospital-dia, assisténcia domiciliar e

redes de apoio (Costa; Lima, 2002).

No seguimento do mesmo pensamento surgiu entdo a necessidade de realizar o tema do
estudo sobre a “A familia/cuidador da crianca com Leucemia Linféide Aguda e as

suas necessidades em contexto domiciliar”, uma vez que o devido acompanhamento

Joana Mendonca — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 2
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das criancas oncoldgicas apos a alta hospitalar é fundamental e muitas vezes descorado,
pelo que se pretende neste estudo desmistificar as caréncias sentidas e abordar os direitos
e 0s deveres que devem ser assegurados, bem como as instituicbes de apoio social
existentes e 0s apoios prestados por elas mesmas, a estas criancas e respetivas

familias/cuidadores, num momento tdo vulneravel das suas vidas.

De acordo com Fortin (1999), um problema de investigacdo, € uma situacdo que necessita
de uma solucdo, de um melhoramento ou de uma modificacdo, sendo que a elaboragéo
deste trabalho tem como propdsito dar resposta ao problema de investigacao:

“Quais as necessidades da crianca com Leucemia Linféide Aguda e da respetiva

familia/cuidador, em contexto domiciliar”.

Uma questdo de investigacdo é uma pergunta explicita respeitante a um tema de estudo
que se deseja examinar, tendo em vista desenvolver o conhecimento que existe. E um
enunciado claro e ndo equivoco que precisa 0s conceitos examinados, especifica a

populacdo alvo e sugere uma investigacdo empirica (Fortin, 1999).

Tendo em conta o atras mencionado, surgem as seguintes guestfes de investigacao:

« Quais as experiéncias vivenciadas pelo familiar/cuidador de uma
crianca com Leucemia Linféide Aguda?

« Quais as implicacbes do acontecimento para o projeto de vida do
familiar/cuidador de uma crianca com Leucemia Linféide Aguda?

« Quais os direitos gerais do doente oncoldgico?

« Quais os apoios prestados a crianca com Leucemia Linfoide Aguda e a

respetiva familia/cuidador?

Fortin (1999) define objetivos com um enunciado declarativo que precisa a orientacdo da
investigacdo segundo os niveis de conhecimentos estabelecidos no dominio da questéo.
Assim sendo, os objetivos estabelecidos para este estudo de investigacdo foram o0s

seguintes:

« Conhecer o familiar que vive a experiéncia de cuidar de uma crianca

com Leucemia Linfoide Aguda;
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. Entender as implicacdes do acontecimento para o projeto de vida do
familiar/cuidador de uma crianga com Leucemia Linféide Aguda;

. ldentificar os direitos gerais do doente oncoldgico;

« ldentificar os apoios prestados a crianca com Leucemia Linfoide Aguda e

a respetiva familia/cuidador.

Dado que se pretende chegar a uma compreensdo absoluta e ampla do fenémeno,
conhecendo-o na sua totalidade, enquanto experiéncia vivida pelo participante, considero
que é mais adequado realizar um estudo de paradigma qualitativo, utilizando o método
fenomenoldgico, tipo descritivo-exploratorio, onde irei realizar uma Revisdo Sistematica
da Literatura, cujo objetivo geral prende-se a investigacdo e a recolha de informacéo
disponivel sobre a temética em estudo.

A partir da questdo PICO, serdo definidos alguns conceitos ou palavras-chave e realizada
uma pesquisa de artigos cientificos em base de dados eletronica, no periodo
compreendido entre a primeira e a segunda semana do més de novembro de 2014, sendo
selecionados 4 artigos, segundo critérios previamente definidos e centralizados na

problematica em estudo.

Estruturei este trabalho de forma a permitir uma facil leitura e compreensdo do mesmao.
Deste modo, encontra-se dividido em quatro fases: a introducéo onde é apresentado o
tema, definido o problema de investigagéo, as questfes de investigacdo e 0s objetivos, a
fase conceptual onde se efetua o enquadramento tedrico, a fase metodoldgica onde
exponho a metodologia utilizada, nomeadamente o tipo de estudo, a populacdo e a
amostra do mesmo e a Revisdo Sistematica da Literatura, com a selecdo dos artigos
mediante critérios de inclusdo e exclusao e a avaliacdo dos resultados obtidos e, por fim, a
conclusdo onde realizo uma pequena reflexdo global do estudo e do seu

desenvolvimento, bem como as suas implicagdes, limitacGes e sugestdes.

Para a realizagéo deste trabalho, utilizarei as normas de trabalhos escritos do Repositorio
Cientifico da Universidade Atlantica (UATLA), bem como o novo acordo ortografico.

Joana Mendonca — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 4
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Capitulo I. Enquadramento Tedrico

1.1 Conceito de cancro

“Neoplasia é uma proliferacao anormal do tecido, que foge parcial ou totalmente ao
controlo do organismo e tende a autonomia e a perpetuagdo, com efeitos agressivos

sobre o0 hospedeiro” (Pérez-Tamayo, 1987; Robbins, 1984).
1.2 Fisiopatologia do cancro

A célula é a unidade bésica estrutural e funcional dos seres vivos, existindo cerca de 60
000 bilides no corpo humano de um adulto (Otto, 2000). As células maturas apresentam
tamanho, forma e ndcleo uniforme. Este Gltimo contém os cromossomas e dentro de cada
encontra-se 0 acido desoxirribonucleico (DNA). Por sua vez, o DNA é uma molécula
gigante cuja composi¢do quimica controla as caracteristicas do &cido ribonucleico (RNA)
que regula o crescimento e a fungdo da célula. Quando ocorre a fecundacdo o DNA e o
RNA, dentro dos cromossomas do 6vulo e do esperma, vdo orientar a diferenciacao e
curso das células que vao formar o organismo adulto. No desenvolvimento dos diversos
6rgdos e partes do corpo, as células sofrem diferenciacdo em tamanho, forma e
organizacéo indo adquirir fungdes especializadas (Phipps, 1999).

O mesmo autor refere que a reproducdo das células (mitose) consiste num processo
ordenado em que ocorre a divisdo de uma célula em duas. Esta multiplicacdo abrange
uma sequéncia de acontecimentos que envolvem a duplicacdo e distribuicdo do DNA
pelas células-filhas produzidas pela divisdo celular. Por vezes surgem alteracdes anormais

no crescimento da célula que sdo malignas (neoplasias) e outras que sdo benignas.

As células malignas apresentam a estrutura e a atividade béasicas perturbadas de forma

desconhecida e devido a causas ainda pouco compreendidas (Phipps, 1999).

Regra geral, as células cancerigenas possuem propriedades que sdo enumeradas de
seguida (Phipps, 1999).
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Imortalidade das células transformadas, sendo capazes de atravessar um

numero infinito de populacdes, duplicando-se aquando disponiveis
fatores nutritivos e de crescimento;

Inibicdo do movimento por diminuicdo do contacto. As células normais

ajustam-se as celulas vizinhas através de margens de crescimento,
suspendendo o movimento quando se encontram com outra celula.
Assim, organizam-se em simetria, uma em torno da outra. Pelo contrério,
as células malignas ndo respeitam as outras células, invadindo-as;

Inibicdo da divisdo celular por diminuicdo do contacto. As células

normais param a sua divisdo ndo por falta de nutrientes ou de
desperdicios acumulados, mas devido ao contacto total com outras
células (quando sdo cercadas). No caso das células malignas isso nédo
acontece, elas dividem-se até se esmagarem umas sobre as outras;

Diminuicdo da aderéncia. As células cancerigenas possuem maior

mobilidade, pois sdo menos aderentes;
Perda da dependéncia da ancoragem. As células malignas ndo necessitam

de uma superficie para se aderirem e proliferarem, assumindo assim uma
configuracdo mais arredondada;

Perda do ponto de controlo restritivo. A célula normal necessita de varias

condigdes normais de crescimento e apresentam um ponto de restricdo
que as impede de continuar o ciclo celular. As células cancerigenas
perdem este ponto de controlo restritivo, continuando a proliferar apesar
das subcondicGes de nutri¢do e da elevada densidade celular;

Perda de diferenciacdo ou parecenca com a célula original a partir da qual

se originou o crescimento do tumor. As células malignas podem ser bem

diferenciadas, moderadamente diferenciadas ou fracamente
diferenciadas;

Translocacdo e delecdo, alteracdo na posicdo ou auséncia de partes de

cromossomas. Em muitas das células cancerigenas, 0s cromossomas que
transportam 0s genes sao anormais. Podem dividir-se, parte deles pode
faltar ou terem mudado de posicdo ou estarem misturados entre oS

cromossomas;
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. Presenca de nucleos de diversos tamanhos, muitos dos quais contendo

quantidades elevadas de cromatina, e presenca de células no processo de
divisdo, o que traduz uma diviséo rapida e desordenada das células;
. Na&o apresentam cépsula envolvente, pelo que invadem o tecido adjacente

ou circundante, incluindo os vasos linfaticos e sanguineos, atraves dos
quais se podem espalhar a locais do corpo distantes, e formarem novos
cancros (metastases);

. Apresentam menos citoplasma e este muda de cor mais profundamente

do que o da célula normal, o que indica maior concentracdo de RNA.

1.3 Dados epidemioldgicos do cancro pediatrico

O cancro pediatrico representa em torno de 2% de todos os tipos de cancro (Internacional
Union Against Cancer, 2006). No Mundo, estima-se uma incidéncia mundial anual entre
75 e 140 casos de cancro pediatrico por milhdo, com o nimero de casos hovos excedendo
0s 200.000 (Gurney 2006, p. 1-13).

Segundo Lins (2004, p. 920-927) as leucemias constituem a neoplasia maligna mais
comum da infancia, representando entre 25 e 30% dos casos e a primeira causa de morte

por cancro pediatrico no mundo.

A Leucemia Linfoide Aguda (LLA) representa 75% dos casos, com maior incidéncia

entre 3 e 5 anos, na raga branca e no sexo masculino (Malogolowkin 2006, p. 145-159).

1.4 Leucemia Linfoide Aguda (LLA)

A leucemia constitui a neoplasia mais comum de células brancas, com uma incidéncia de
9 em 100.000, e pode ser uma doenca aguda ou crénica. As caracteristicas gerais das
leucemias incluem: proliferacdo neoplésica das células da medula 6ssea, constituindo
uma ou mais linhagens celulares; circulacdo das células neoplasicas no sangue periférico
na maioria, mas nao em todos 0s casos; e supressao de outros elementos da medula déssea,
produzindo sintomas pela auséncia de eritrocitos, leucécitos e plaquetas normais
(Stevens, A. Lowe, J., 2002, p. 323).
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As leucemias agudas caracterizam-se pela proliferacdo de células imaturas conhecidas
como células blasticas. A doenca apresenta uma evolucdo tipicamente rapida que, sem

tratamento, é fatal num curto periodo de tempo (Stevens, A. Lowe, J., 2002, p. 323).

A maioria dos doentes queixa-se de mal-estar, letargia, perda de peso, febre, sudorese
noturna, dor 6ssea ou articular, dispneia, equimoses e manifestacdes geniturinarias, como
cistite. Podem apresentar ainda pancitopenia leve (anemia, trombocitopenia e
neutropenia), contagem normal dos leucocitos e auséncia das células blasticas ou

leucocitose e células blasticas circulantes (Porth, C., 2004, p. 286).

Foram identificados trés tipos de Leucemia Linféide Aguda (LLA): L1, L2 e L3. O tipo
L1 caracteriza-se por uma célula de tamanho pequeno, citoplasma minimo com auséncia
de grénulos e raros nucléolos, constituindo o subtipo mais comum em criangas. O tipo L2,
0 subtipo mais observado em adultos, caracteriza-se por células de tamanho maior com
quantidade moderada de citoplasma e nucléolos proeminentes. O tipo L3, o subtipo da
leucemia de Burkitt ou das células B, é associado a prognostico sombrio, quando tratado

com protocolos de tratamento padréo para a LLA (Porth, C., 2004, p. 287).

Em geral, o tratamento da LLA consiste em quatro fases: terapia de inducéo; terapia de
consolidacdo; terapia de manutencdo, em que se administra a quimioterapia de
combinacdo e profilaxia do Sistema Nervoso Central. Em geral, a terapia de inducdo
consiste em esquemas de agentes quimioterapicos que preservam as células mieldides. A
terapia de consolidagdo consiste em altas doses de quimioterapia administradas a doentes
que obtiveram remiss@o com a terapia de indugdo. Comumente, a terapia de manutencédo
consiste em doses menores de quimioterapia administradas durante um periodo de tempo
mais longo (por exemplo dois anos) a doentes apds a terapia de consolidacdo. Como 0s
agentes quimioterapicos sistémicos ndo conseguem atravessar a barreira hematoencefalica
e erradicar as células leucémicas que penetram no Sistema Nervoso Central, administra-se
uma profilaxia do Sistema Nervoso Central simultaneamente com a quimioterapia
sistémica (Porth, C., 2004, p. 287-288).

Os esquemas atuais de quimioterapia produzem sobrevida a longo prazo em cerca de 70%
das criangas com LLA (Porth, C., 2004, p. 288).
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1.5 Etapa de desenvolvimento da crianca com faixa etaria entre os 3-5 anos

As conquistas bioldgicas, psicossociais, cognitivas, espirituais e sociais combinadas
durante o periodo pré-escolar (dos 3 aos 5 anos de idade) preparam os pré-escolares para
a mudanga mais significativa dos seus estilos de vida — o ingresso na escola (Marilyn J. et
al, 2001, p. 417).

O controlo das funcbes corpéreas, experiéncia de periodos breves e prolongados de
separacao, a capacidade de interagir cooperativamente com outras criangas e adultos, o
uso da linguagem para a simbolizacdo mental, e maiores periodos de aten¢do e memdria
0s deixam prontos para o0 grande proximo periodo — 0s anos escolares. A conquista bem-
sucedida dos niveis anteriores de crescimento e desenvolvimento é essencial para que 0s
pré-escolares refinem muitas das tarefas que foram dominadas nos anos da primeira
infancia (Marilyn J. et al, 2001, p. 417).

1.5.1 Desenvolvimento Biol6gico

A taxa de crescimento fisico desacelera e estabiliza durante os anos pré-escolares. O peso
médio ¢é de 14,6 kg aos 3 anos, de 16,7 kg aos 4 anos e de 18,7 kg aos 5 anos. O ganho
médio de peso por ano permanece em aproximadamente 2,3 kg (Marilyn J. et al, 2001, p.
417).

O crescimento em altura também permanece estacionado, com um aumento anual de 6,75
a 7,5 cm e geralmente ocorre pelo alongamento das pernas, mais do que do tronco. A
altura média é de 95 cm aos 3 anos, de 103 cm aos 4 anos, e de 110 cm aos 5 anos
(Marilyn J. et al, 2001, p. 417).

Durante este periodo, a maioria das criangas ja passou pelo treinamento sanitéario. Para a
maioria, 0 desenvolvimento motor consiste em aumentos na forca e no refinamento de
habilidades previamente aprendidas, tais como andar, correr e pular. Entretanto, o
desenvolvimento muscular e o crescimento 6sseo ainda se encontram longe da
maturidade. Atividades e esforcos excessivos podem ferir os tecidos. A boa postura,
exercicios e nutricdo adequada e descanso sdo essenciais para o desenvolvimento ideal do

sistema musculoesquelético (Marilyn J. et al, 2001, p. 417).
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1.5.2 Desenvolvimento Psicossocial

Depois de terem dominado as tarefas do periodo da primeira infancia, os pré-escolares
estdo prontos para enfrentar os desafios do desenvolvimento do periodo pré-escolar.
Erikson afirma que a principal tarefa psicossocial deste periodo € a aquisi¢do do senso de
iniciativa. As criancas estdo num estagio de aprendizagem energética. O conflito surge
quando as criancgas ultrapassam os limites das suas capacidades e sentem culpa por nao
terem comportado-se adequadamente. Sentimentos de culpa, ansiedade e medo também
podem resultar de pensamentos que diferem do comportamento esperado (Marilyn J. et
al, 2001, p. 417-418).

O desenvolvimento do superego, ou consciéncia, tem o seu inicio perto do final da
primeira infancia e € uma das principais tarefas dos pré-escolares. Aprender o que é certo
e errado é o inicio da moralidade (desenvolvimento moral) (Marilyn J. et al, 2001, p.
418).

1.5.3 Desenvolvimento Cognitivo — Fase Pré-Operacional (Piaget)

A fase pré-operacional compreende a fase entre 0os 2 e 0s 7 anos e € dividida em dois
estagios: a fase pré-conceptual (entre os 2 0s 4 anos de idade) e a fase do pensamento
intuitivo (entre os 4 e os 7 anos de idade). Uma das principais transi¢cdes durante essas
duas fases € a mudanca do pensamento totalmente egocéntrico para a consciéncia social e

a capacidade de considerar os pontos de vista alheios (Marilyn J. et al, 2001, p. 418).

A linguagem continua a desenvolver-se durante o periodo pré-escolar. A fala permanece
primordialmente como um veiculo de comunicacdo egocéntrica. Os pré-escolares
presumem que todos pensem que eles préprios e que uma breve explanacdo dos seus
pensamentos é suficiente para que todos os entendam. Para a crianca desta faixa etaria, o
método mais esclarecedor e eficaz é a brincadeira, que se torna a maneira de a crianca
compreender, adaptar-se e exercitar as experiéncias da vida (Marilyn J. et al, 2001, p.
418).

O pensamento dos pré-escolares é geralmente descrito como pensamento magico. Por
causa do seu egocentrismo e raciocinio poderoso, eles acreditam que 0s pensamentos sdo

todos poderosos, 0 que os coloca numa posicdo vulneravel de culpa e responsabilidade
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por pensamentos maus, que podem coincidir com a ocorréncia de um evento desejado
(Marilyn J. et al, 2001, p. 418).

1.5.4 Desenvolvimento Espiritual

O conhecimento das criancas sobre fé e religido é apreendido por meio de pessoas intimas
nos seus ambientes, geralmente das praticas religiosas dos pais. Contudo, a compreensdo
das criangas pequenas sobre espiritualidade € influenciada pelos seus niveis cognitivos.
Os pré-escolares tém um conceito concreto de um Deus com caracteristicas fisicas, que
geralmente se parece com um amigo imaginario. Eles entendem historias biblicas simples
e memorizam orac¢Ges curtas, mas a sua compreensdo sobre o significado desses rituais €
limitada (Marilyn J. et al, 2001, p. 419).

E importante que as criancas vejam Deus como aquele que oferece amor incondicional,
em vez de um juiz de comportamento bom ou mau. Rezar para Deus e observar tradigdes
religiosas (por exemplo oragdes antes das refeicOes ou ao se deitar) podem ajudar as
criancas em periodos de hospitalizacdo. Em muitas fés religiosas, as praticas culturais e a
religido estdo intimamente relacionadas e sdo uma parte importante na vida da crianca e
da familia (Marilyn J. et al, 2001, p. 419).

1.5.5 Desenvolvimento Social

Durante o periodo pré-escolar, o processo de individualiza¢ao-separacao € concluido. Os
pré-escolares superam muito da ansiedade relacionada a estranhos e ao medo da
separacao dos primeiros anos. Eles relacionam-se facilmente com pessoas nao-conhecidas
e toleram breves separa¢es dos pais com pouco ou nenhum protesto. Contudo, ainda
precisam de seguranca, tranquilidade, orientacdo e aprovagdo dos pais, principalmente
quando entram na pré-escola ou no ensino fundamental. SeparacGes prolongadas, como as
impostas por doencas ou hospitalizacdes, sdo dificeis, mas os pré-escolares respondem
muito bem a preparacdo antecipada e a explicacdo concreta (Marilyn J. et al, 2001, p.
420).

1.6 A crianga com doenga oncoldgica

Thompson e Ashwill (1996) referem que a infancia é um periodo em que existe um

rapido desenvolvimento social e cognitivo. E durante esta etapa e posteriormente na
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adolescéncia que se dao aquisicbes importantissimas. O disgnostico de cancro pode
perturbar o desenvolvimento de competéncias na crianga, uma vez que exige constantes
hospitalizagBes, a separagdo da familia, interferéncias nas experiéncias de socializag&o,

assim como a realizagdo de procedimentos técnicos que podem gerar dor e stress.

Tal como referido por Valle (1997), ha cerca de duas décadas, o cancro infantil era
considerado uma doenca aguda e de evolucéo, invariavelmente, fatal. Atualmente é vista

como uma doenga crénica e com perspetiva de cura em grande nimero de casos.

Decorrente desta alteracdo, a assisténcia a criangca com doenga oncoldgica deve ser
realizada com base no cancro infantil como uma doenca crénica que reflete toda a sua

problematica na vida adulta em desenvolvimento (Lima, 1995).

O objetivo da assisténcia de salde nestas criangas é o de tentar proporcionar uma melhor
qualidade de vida e diminuir as sequelas, levando em consideragdo a integridade da

prépria crianca.

O diagndstico de doenca oncoldgica é acompanhado por um tumulto de sentimentos,
representando um impacto desestruturador, que ameagca o equilibrio pessoal da crianca. O
enfoque psicossocial da crianga com cancro engloba compreendé-la quanto as suas
crencgas e aos seus sentimentos em relacdo a doenca, o que influencia ndo apenas na sua
adaptacdo ao tratamento e aos seus efeitos, mas também sobre o curso da propria doenca
(Melo, 2003).

O desenvolvimento equilibrado da crianga com doencga oncoldgica esta intimamente
ligado ao comportamento parental, ou seja, as estratégias de coping e as respostas dos
pais face as necessidades particulares e especificas das criancas (Silva et al, Julho de
2002).

Atualmente, a crianga com doenca oncolégica é cuidada em toda a sua especificidade,
cujas necessidades ndo se restringem apenas a cura da doenga, mas sdo também
determinadas pela crianga doente, de acordo com o seu crescimento, desenvolvimento e

individualidade.
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Assim, a promocdo da qualidade de vida durante o crescimento e desenvolvimento da
crianca, preservando as suas relagdes sociais, afetivas e psicoldgicas tornou-se num

objetivo imprescindivel.

1.7 A familia da crianga com doenca oncoldgica

Ackerman (1986:29) refere que “a familia ¢ a unidade bdasica do crescimento e

experiéncia, desempenho ou falha. E também a unidade bésica de doenca e saude.”

A familia, enquanto sistema vivo, desenvolve um percurso evolutivo e complexo, para
acompanhar o desenvolvimento dos elementos que a compBe e para dar resposta as
solicitacGes sociais que vao acontecendo (Relvas, 2000). Ainda segunda a autora, a ideia
de a mudanca alternar com momentos de estabilidade absoluta ¢ uma ideia alheia a
realidade, porque a familia, enquanto sistema vivo, esta sujeita a oscilacdes permanentes.
Quando estas oscilagbes ultrapassam determinados niveis originam respostas que podem
significar mudancas irreversiveis com a emergéncia de novos padrdes funcionais. A
familia mesmo em crise ndo para de funcionar “...prossegue a sua historia tentando
reencontrar um novo estadio de equilibrio através da mudanga.” (Relvas, 2000, p. 28).
Cada familia desenvolve determinadas habilidades auto-organizativas que resultam da
interacdo dos seus membros entre si e com o ambiente. O objetivo é manter o equilibrio
do sistema sem perder a sua autonomia e a individualidade que a torna distinta das

demais.

Quando uma crianga adoece, a sua doenca pode suscitar um sofrimento profundo e uma
desordem no sistema familiar. A familia pode passar por emocdes diversas como choque,

sentimento de injustica, revolta, agressividade, culpabilidade e angustia profunda.

Os pais, surpreendidos bruscamente com o diagnostico de uma doenca de mau
progndstico no seu filho, sdo confrontados, ndo somente com o pensamento de morte,
mas também com o choque da realidade cruel e brutal, da perda, da separacdo e do

abandono.

A época do diagndstico é um tempo de catastrofe, de incertezas, de sentimentos de
angustia diante da possibilidade de morte. Segundo Valle (1994) sdo comuns as reagdes
inicias de incredibilidade, de questionamento sobre a validade do diagndstico.
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E um tempo de fuga de uma revelagdo, que pode lancar a familia em intensos conflitos:
acusacdes mutuas entre os pais pela responsabilidade da doenca, procura de explicacdes
para essa realidade, tentando atribuir uma causa ao cancro, procurando algo que leve a

compreenséo do aparecimento do mesmo, que possa fazer-lhes sentido (Valle, 1994).

O sofrimento da familia pode ainda ser causado, ndo so pela gravidade da doenca do seu
filho, mas também pela ansiedade em relacéo ao envolvimento na prestacdo de cuidados e
na capacidade de lidar com as emoc0es. A capacidade, por parte da familia, de enfrentar
tal situacdo depende dos sistemas de suporte de que dispde e que sdo, fundamentalmente,
as experiéncias anteriores com acontecimentos semelhantes, a coesdo entre 0s membros e

a capacidade de utilizacao dos recursos exteriores ao nucleo familiar.

Com o objetivo de explicar o quadro geral da doenca crénica na familia Rolland (1995)
desenvolve um modelo tridimensional a partir (i) da tipologia psicossocial da doenga, (ii)
das fases da doenca e (iii) do modelo sistémico da familia. Através da conjugacéo das trés
vertentes é possivel especular como estas forcas se relacionam e se influenciam e ainda
prever um padrdo de resposta da familia. A tipologia psicossocial de uma doenga cronica
é descrita com base em quatro caracteristicas: (i) o inicio; (ii) o curso; (iii) as
consequéncias e (iv) a incapacitacdo. Quanto ao ciclo de vida da doenca, ele acontece por
uma sucessao de trés fases temporais: (i) fase da crise; (ii) fase cronica; (iii) fase terminal
(Rolland, 1995).

De acordo com este autor o ciclo da doenca, ou seja a fase de crise inicia-se com o
aparecimento dos primeiros sintomas. A familia vai experimentar a sua vulnerabilidade e
contactar com os primeiros sintomas da doenca (Hamel-Bissell e Winstead-Fry cit. Por
Pereira, 2007a). A importancia e significado atribuidos as primeiras manifestacdes
dependem de fatores tdo diversos como a sua intensidade e grau de incapacidade
produzidos, conhecimentos e experiéncia que a familia possui. No caso da doenca
oncolodgica, normalmente, o seu inicio é abrupto o que obriga a familia a mobilizar
rapidamente 0s seus recursos para conseguir administrar a crise (Rolland, 1995). Quando
a doenca cronica surge ela tende a assumir-se como o novo foco familiar. Altschuler
(1997) afirma que a priorizacdo da doenca pode ser benéfica numa primeira fase, mas que
a permanéncia nesta atitude por longos periodos de tempo ndo favorece a construcdo de

uma nova identidade distinta da doenca. Enquanto para Byng-Hall (1997) o perigo na
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doenca cronica surge quando a familia perpetua a sua atuacdo como se tratasse de uma
doenca aguda. Pode ser importante para a familia ndo se sentir pressionada a aceitar, de
uma vez, as implica¢fes da doenca cronica. Assim como pode ser importante manter, o
mais possivel, as rotinas que existiam antes da doenca. Estas estratégias poderdo ser

essenciais para a manutencao da esperanca (Byng-Hall, 1997).

A resposta que a familia vai ser capaz de desenvolver ndo sera independente das respostas
de cada um dos seus membros e do seu passado. Segundo Rolland (1995), a familia nesta
fase vai desenvolver mecanismos de autorregulagdo com os objetivos de preservar a sua
identidade, manter a sua integridade e adquirir um sentimento de controlo sobre a
situacdo. De acordo com a teoria de Combrinck-Graham (cit. por Rolland, 1995) o
aparecimento de uma doenca cronica impulsiona a familia para um prolongado periodo
centripeto. Os diferentes membros aproximam-se reforcando os seus lagos, com o
objetivo de mobilizar e de disponibilizar todos os seus recursos para responder as
exigéncias cuidativas do membro doente e para responder as necessidades afetivas de
cada um. Neste momento é de esperar que a familia ainda ndo retina conhecimentos
acerca do curso esperado da doenca, consequéncias e 0 prejuizo que possa resultar da

enfermidade.

O periodo que vai desde o diagndstico até ao ajustamento é considerado por Rolland
(1995) como sendo a fase cronica. Para Hamel-Bissell e Winstead-Fry (cit. por Pereira,
2007a) corresponde a uma fase em que a familia valida a doenca, aceita o tratamento e
move-se no sentido de ajustar papéis e fungdes para dar resposta as necessidades do
membro doente. A informacdo transmitida pelos profissionais de salude sobre a doenca e
curso esperado vai ser importante na adaptacdo. Para a manutencdo do sentimento de
controlo sobre a situacdo, a familia necessita de atribuir um significado e uma causa ao
sucedido. Por vezes, as familias menosprezam ou negam a doenga porque sentem que nao
possuem recursos para gerir a situacdo. Esta situacdo desde que ndo seja perpetuada
podera ser uma estratégia de coping com efeitos positivos (Danielson, HamelBissell e

Winstead-Fry cit. por Pereira, 2007a).

Durante esta fase a familia desenvolve um conjunto de estratégias e habilidades para dar
resposta as necessidades que vao surgindo. Gradualmente, vai adquirir conhecimento

sobre o ciclo de vida da doenca, consequéncias e incapacidades que possam resultar. O
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ajustamento a situacdo torna-se num processo dindmico e espontaneo que acompanha a
evolucdo da doenca. Se a doenca tiver um curso constante a familia acaba por
desenvolver um modus operandi. Rolland (1995, p.378) refere que “A capacidade da
familia de manter uma aparéncia de vida normal na presenca anormal de uma
enfermidade cronica e de uma incerteza aumentada constitui uma tarefa-chave deste

periodo.”

Jacobs (cit. por Pereira, 2007a) identifica na familia seis atributos que influenciam a sua
capacidade de se adaptar a doenca: (i) possuir um sistema de crencas que Ihe permite
atribuir um significado a situacdo; (ii) ter apoio social e oportunidade em prosseguir com
0s seus interesses individuais; (iii) capacidade em desempenhar novos papéis; (iv)
possibilidade em estabelecer redes de comunicacéo dentro da familia; (v) capacidade em
identificar problemas e vias de resolucdo; (vi) grau de encaixe entre a doenca e a estrutura
familiar. Ainda segundo este autor, quando se pretende avaliar a capacidade da familia na
adaptacdo a doenca cronica é importante considerar trés aspetos: (i) grau de invaséo da
estrutura familiar pela doenca; (ii) grau de encaixe entre as caracteristicas da doenca e 0s
valores, crencas e vulnerabilidades da familia; (iii) capacidade de mobilizar o sistema de

crencgas para compreender e incorporar as exigéncias da doenca.

A fase terminal inicia-se com o estadio pré-terminal da doenca, quando a morte é
inevitavel e a familia comeca a lidar com as questdes relacionadas com o luto (Rolland,
1995). Devido aos avancos da ciéncia no tratamento das doencas crénicas, torna-se
possivel que a pessoa entre na fase de fim de vida com faléncias orgénicas que ndo tém

que ver com a doenca da qual foi portadora durante anos.

O impacto de uma doenca sobre a familia afeta qualquer uma das varias esferas:

financeira, social, somética, comportamental, vida mental (Sabbeth, 1984).

A doenga oncoldgica, com prognoéstico reservado, ja apesenta uma grande possibilidade
de cura, ou pelo menos de uma longa sobrevivéncia, gragas aos progressos da medicina.
No entanto, a expetativa de cura pressupde que a crianga necessita de muitos periodos de
hospitalizagdo. Os procedimentos de diagnostico e tratamento séo desconfortaveis, o0s
efeitos secundarios dos tratamentos aliados a incerteza de cura, 0 medo das recidivas séo

situacOes de sofrimento profundo dos pais.
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Ao lado do desgaste emocional, da incompreensdo de ser atingida por tal golpe, da
ameaca de morte, a familia precisa resolver problemas de ordem pratica, tais como os de
ordem doméstica, os de ordem financeira e os de ordem profissional. Além disso, precisa
ajudar a crianca doente a reagir bem, tanto fisica como emocionalmente, as situagdes de
sofrimento que a doenca e o tratamento impdem: dores, medos, sintomas fisicos como
nauseas e vomitos, aparéncia comprometida pela queda de cabelo... A quantidade de
tempo e esfor¢o pessoal devotados no tratamento, que exige idas frequentes ao hospital
para 0s esquemas de quimioterapia e das hospitalizacGes desequilibram a vida familiar,

que passa por uma brutal transformacao (Valle, 1994).

Ha reacdes comuns que a maioria dos pais vivenciam quando confrontados com o
diagndstico de uma doenca fatal. Muitos autores sdo de opinido que de acordo com as
caracteristicas especiais de tais reacdes estas podem ser divididas nas seguintes fases, de
acordo com as respostas: periodo inicial, ajustamento no periodo intermédio e reac6es na

fase terminal.

As fases ndo seguem sempre a mesma ordem nem apresentam exatamente as mesmas
caracteristicas em todas as pessoas. Sobre este assunto, as obras de Kubler-Ross sao
documentos importantes de reflexdo em que a autora identificou assim, as respostas dos
pais perante uma situacdo potencialmente tragica: negacdo e isolamento, raiva,

negociacao, depressao e aceitacao (Kubler-Ross, 1991).

A noticia do diagnostico é recebida como um tremendo choque que desencadeia
desfalecimento e incapacidade de compreensdo ou de lembranca do que lhes foi dito.
Apds a confirmacdo do diagnostico, a familia sofre uma desorganizacdo funcional e é
muito frequente a negacdo e a recusa em aceitar o diagndstico, especialmente nas suas
implicacOes fatais. Nesta fase de negacdo, os pais, a procura de outras opiniGes acerca do
diagndstico e terapéutica, por vezes, consultam outros médicos, na esperanga de que

tenha havido um erro de diagnostico (Kubler-Ross, 1991).

Os pais podem ter um sofrimento de raiva: do médico que examinou a crianga € nao
apresentou logo o diagndstico; do médico que os informou; do enfermeiro; ou dos outros
membros da equipa de saude. Na maioria dos casos, 0s pais sentem-se frustrados por néo

poderem cuidar do seu filho (Kubler-Ross, 1991).
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A terceira fase é a negociacdo que é uma tentativa de adiar o acontecimento. Inclui um
prémio oferecido, estabelece uma meta auto-imposta e inclui uma promessa. Uma vez que
nas fases anteriores ndo foi possivel enfrentar a situacdo, existe como um sentimento de
revolta. Por isso, entrando em acordo, é mais provavel o sucesso. A maioria das

negociacOes sdo feitas com Deus e sdao mantidas em segredo (Kubler-Ross, 1991).

A depressdo surge, muitas vezes, acompanhada de exaustdo fisica e mental, acrescida da

preocupacdo com a carga financeira que a doenga acarreta (Kubler-Ross, 1991).

A aceitacdo, segundo Kubler-Ross (1991), ndo se pode confundir com um estagio de
felicidade, é quase uma fuga de sentimentos. Esta etapa coincide com a eminéncia da
morte e com a propria morte. A familia experimenta toda a crueza, a perda e a solidao da
separacdo. E o periodo em que a familia, geralmente, necessita de mais ajuda e

compreensé&o.

A presenca de uma crianca com doenga oncoldgica é extremamente perturbadora do
equilibrio emocional de todos os elementos da familia (Magni, 1983). Diriamos como

Spinetta que a familia é, também, o doente quando € diagnosticado um cancro na crianca.

1.8 O conceito atual do Sistema Nacional de Saude

Quando se pretende definir o conceito de “Instituicdo de Satde” deparamo-nos com
diversas versdes e opinides e, ainda hoje, se procura definir uma tipologia. Para alguns
autores, Instituicdo de Saude é uma organizacdo que oferece servigos, nos quais 0S
clientes representam o principal beneficiario; para outros, é uma organizacdo que oferece
recursos para o atendimento de necessidades da comunidade e pela prestacéo de servicos

de saude.

As Instituicbes de Salde tém, necessariamente, de apresentar determinadas
caracteristicas, entre as quais: flexibilidade, adaptabilidade e dinamismo. Séo flexiveis na
medida em que se estruturam de diferentes formas para conseguirem atender as
necessidades permanentes ou emergentes; assumem um papel adaptavel aos objetivos que
pretendam atingir com a sua implementacéo; e por fim, governam o seu desenvolvimento

de forma dinamica.
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De acordo com o definido pelo Ministério da Saude (2006) presente no “Estatuto do
Servico Nacional de Saude”, o Servico Nacional de Salde é o conjunto ordenado e
hierarquizado de instituicdes e servigos, dependentes do Ministério da Salude, que tém
como missdo garantir o acesso de todos os cidaddos aos cuidados de saude, nos limites
dos recursos humanos, técnicos e financeiros disponiveis. O seu objetivo é a protecao de

saude individual e coletiva da comunidade, promovendo a salde e prevenindo a doenca.

O Sistema Nacional de Salde deve garantir a toda a populacdo o direito aos cuidados de
salde, qualquer que seja a sua situa¢do econdémica ou geogréafica. Segundo Lopes e Pinto
(2003: 73) ao citar a Constituicdo Portuguesa, art.64: “Todos tém direito a protecdo da
salde e o dever de a defender e promover. Este direito é realizado através de um Servico
Nacional de Saude universal e geral e, tendo em conta as condi¢Ges econdémicas e sociais

dos cidaddos tendencialmente gratuito” .

No texto constitucional refere que é funcdo do Estado assegurar o direito a protecdo da

salde e para tal deve:

o “Garantir o acesso de todos os cidaddos, independentemente da sua
condigdo econdmica, aos cuidados de medicina preventiva, curativa e de
reabilitacdo ”;

o “Garantir uma eficiente e racional cobertura de todo o pais em recursos
humanos e unidades de saude”;

o “Orientar a sua a¢do para a socializa¢do dos custos de cuidados médicos
e medicamentosos”’;

« “Disciplinar e fiscalizar as formas empresariais privadas de medicina
articulando-as com o Servico Nacional de Salde, de forma a assegurar
nas instituicdes de salde publicas e privadas, adequados padrbes de
eficiéncia e de qualidade”;

«  “Disciplinar e controlar a produgdo, a distribui¢do, a comercializagdo e o
uso de produtos quimicos, bioldgicos e farmacéuticos e outros meios de

tratamento de diagnostico”.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude a saude é “um estado completo de bem-estar
fisico, social e mental e ndo apenas a auséncia de deformidades”, ainda segundo o

Dicionério de Lingua Portuguesa, a saude € “auséncia de doenca, estado do que é sdo”.
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Na Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, art.25: “Toda a pessoa tem direito a
um nivel de cuidados suficientes para assegurar, a si e a sua familia, a saude e o bem-

estar, principalmente na (...) assisténcia médica...”.

Tal como Santos (2007) nos recorda, o Sistema de Saude poderé definir-se como uma
rede de servigos cujo objetivo € proporcionar o 6timo nivel de salde as pessoas, proteger
dos riscos de adoecer, satisfazer as necessidades individuais de salde e distribuir de
forma equitativa o nivel de salde. Relativamente as funcbes do Sistema de Salde,
podemos enunciar a prestacdo de servigcos, o financiamento, a geragdo de recursos, a

supervisao e a regulacao.

A missdo do Sistema Nacional de Saude, segundo Serrdo (2006), assenta nos seguintes

pressupostos:

1) Proporcionar um modelo integrado de promocao e manutencao da saude e
do bem-estar, e de prevencdo da doenca, em articulacdo permanente com
outras dimensoes, designadamente: a economia, 0 ambiente, a educacéo, o
emprego, a seguranga, 0S transportes e comunicacdes, a habitacdo e a
nutrigéo;

2) Assegurar a todos os cidaddos portugueses 0 acesso aos cuidados de saude
necessarios, em tempo oportuno e de forma continua, sem barreiras de
natureza econémica, geografica, arquitetonica ou cultural, sem
discriminagdes em razdo do estatuto econdmico ou social, a idade, a raga,
0 sexo ou o credo religioso;

3) Promover e garantir o atendimento personalizado dos cidadaos, no respeito
integral dos seus direitos fundamentais, designadamente em matéria de
privacidade, liberdade de escolha e informacéo, e dentro de uma conduta
tecnicamente adequada, atenciosa, diligente e respeitadora dos valores
éticos e humanos;

4) Desenvolver metodologias ajustadas a organizacao e prestacdo de cuidados
de saude para que os recursos envolvidos sejam utilizados de forma
criteriosa e racional, designadamente na definicdo de prioridades, nos
processos de producdo desses cuidados e na avaliacdo dos resultados
obtidos;
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5) Estimular e desenvolver a investigacao cientifica e tecnologica de modo a
qgue novos contributos tedricos e novas praticas clinicas possam estar

disponiveis para todos os cidadaos.
1.9 Caracterizacéo do Sistema de Saude Portugués

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, os objetivos de qualquer sistema de salde
devem ser trés: melhorar a salde da populagdo que serve; responder as expetativas dos
cidaddos em relagdo aos cuidados atendendo sempre ao respeito, & dignidade, a
autonomia e a confidencialidade da informacéo; e, finalmente, proporcionar protecdo

financeira nos custos de saude.

Compreenda-se por sistema, um conjunto de elementos interdependentes num grupo de
unidades combinadas, que formam um todo organizado e cujo resultado € maior do que
os resultados que as unidades teriam se funcionassem de forma independente (Gongalves

e Costa, 2003). As caracteristicas de um sistema sdo:

. Objetivo ou fim a alcangar;

. Totalidade — todo o sistema tem uma natureza organica e se uma acgao
altera uma das unidades do sistema automaticamente produz mudangas nas
outras;

. Entropia — tendéncia que os sistemas tém para o desgaste que € suavizado
pelo aumento da informagdo e estilo de comunicagdo entre 0s
intervenientes;

. Homeostasia que é o equilibrio dindmico entre as diferentes partes do

sistema.

O Sistema de Saude é um sistema aberto, complexo e dindmico que interage com o0 meio
ambiente (clientes, prestadores de cuidados, ordens profissionais, etc...) e pressupde um

conjunto de elementos dispostos de forma organizada.

1.10 Cuidados Continuados

Para o Plano Nacional de Saude — Orientagcbes Estratégicas 2003, os cuidados
continuados devem investir num nivel intermédio de cuidados entre o nivel de atuacéo

dos centros de saude e o nivel de atuagdo hospitalar, passando por internamentos de

Joana Mendonga — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 21



Revisdo Sistematica da Literatura em Enfermagem sobre A familia/cuidador da crianga com Leucemia Linfoide Aguda
e as suas necessidades em contexto domiciliar - Licenciatura em Enfermagem

caracter transitorio e equipas modveis de prestacdo de cuidados domicilidrios — “Apoio

Domiciliario Integrado” e “Unidade de Apoio Integrado™.

A implementacéo da rede de cuidados continuados, em simultdneo com outras atividades
complementares, tais como, a reativagdo dos cuidados do domicilio, a promogdo de
servigos comunitarios de proximidade e o reforco de articulacdo entre as instituicbes
envolvidas nesta area de cuidados, poderad ser uma resposta eficaz face as necessidades
sentidas em matéria de saude (Relatério de Primavera 2006 — Observatério Portugués dos
Sistemas de Saude).

Em Abril de 2006, ap6s aprovada pelo Governo, foi publicamente apresentada a Rede de
Cuidados de Saude Integrados. Segundo esta apresentacdo, 0 objetivo desta rede é criar
um conjunto de servicos que garanta a continuidade do tratamento e a recuperagéo
funcional dos doentes, desde a alta hospitalar até ao domicilio dos mesmos, através da
criacdo de equipas de cuidados domiciliarios nos centros de saude e envolvendo a
seguranca social (Relatério de Primavera 2006 — Observatorio Portugués dos Sistemas de
Saude).

Mas ndo s6 os centros de saude que assumem um papel relevante nesta rede de cuidados,
a nivel hospitalar, as equipas de gestdo das altas dos doentes que requerem seguimento
dos seus problemas, quer no domicilio quer em outras unidades da rede, sdo também

elementos-chave.

Neste modelo, o doente, a familia e os seus cuidadores devem ser colocados no centro da
deciséo, sendo conhecida a importancia da sua participacdo no desenvolvimento destes
cuidados, que dependem, igualmente, da articulacdo entre o sistema publico de salde e o

sector social.

A prestagdo de cuidados no domicilio e no ambulatério aparece como uma forma de
resposta mais humanizada, estabelecendo redes de apoio integrado que garantem a efetiva

continuidade dos cuidados.

O Dec. Lei n°. 101/2006, de 6 de Junho, criou a Rede Nacional de Cuidados Continuados

Integrados, com a finalidade de garantir a prestacdo de cuidados continuados integrados a
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pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia e

necessitem de cuidados de salde.

1.11 Continuidade dos cuidados: uma pratica em parceria

Na literatura americana (no sentido de partnership), o conceito de parceria aparece ligado
ao conceito de colaboragdo. Dessa forma, o termo parceria é, muitas vezes, utilizado para
descrever associacfes entre instituicdes, enquanto o termo colaboracdo é usado para

descrever associacdes entre pessoas (Steele, 1986).

O conceito de parceria sugere a no¢do de cooperagdo, confianca, complementaridade e
sinergia entre individuos e organizacdes para alcancar um objetivo comum, através da

definicdo de trabalho conjunto (Lewis, 2000).

Num documento publicado pelo Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social (2006)
sobre parceria € assumido que o trabalho em parceria permite reunir esforcos, rentabilizar
recursos, integrar diferentes perspetivas e complementar competéncias, de forma a
conferir maior eficacia e eficiéncia as intervengdes. O trabalho em parceria ndo € isento

de dificuldades, mas as vantagens superam os inconvenientes.

Segundo o mesmo documento (Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social, 2006),
“ndo existe um modelo de trabalho em parceria ideal, que possa ser aplicado
independentemente dos objetivos do projeto e das instituicdes envolvidas que compdem a

’

parceria”.

No Sistema Nacional de Saude observam-se varias parcerias, tanto a nivel de cuidados de

salde primarios como diferenciados:

. Associacdo Nacional de Farmacias;

. Realizacdo de exames auxiliares de diagnoéstico, que podem ser efetuados
no privado, sendo financiados pelo servico publico e vice-versa;

. Fornecimento de alimentacdo — existe uma parceria com uma empresa do
ramo;

. Transporte de doentes;

. Parceria com instituicGes para a prestacdo de cuidados no domicilio ao

utente do Sistema Nacional de Saude;
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« Recolha de residuos hospitalares;

. Empresa que trata da higiene das instala¢oes;

. Parcerias com companhias seguradoras, das quais os utentes séo clientes;

« Parcerias com outros paises;

« Parcerias com empresas de seguranca;

. Parceria com empresas responsaveis pela manutencéo dos espacos verdes
dos servicos;

. Parceria com instituicbes que realizam a manutencgéo e d&o assisténcia aos

equipamentos dos servigos do Sistema Nacional de Saude.

Para uma obten¢do mais rapida de ganhos de salde junto da populacéo ha que promover a
criacdo de servicos comunitarios de proximidade e a indispensavel articulacdo entre
centros de salde, hospitais, unidades de cuidados continuados, unidades de cuidados

paliativos e instituicGes de apoio social.

Um ponto fulcral na resposta pronta e atempada dos diversos niveis de cuidados esta
relacionado com o planeamento da alta. O hospital ndo pode, de forma alguma, alhear-se
da vivéncia pés-alta, uma vez que é a instituicdo onde precisamente a alta deve ser

planeada antecipadamente para que a continuidade dos cuidados se desenvolva.

Desta forma, € no hospital que se devem identificar, 0 mais cedo possivel as necessidades
em cuidados pos-alta daquele doente e sua familia (Augusto, Berta; Carvalho, Rogério,
2002).

A ligacdo entre os cuidados de saude hospitalares e os cuidados de salde primarios &,
cada vez mais necessaria, apelando a uma intervencdo holistica e global, que assenta na
prevencao da doenca e na promocdo da salde, a par de um rapido diagnostico, tratamento
e reabilitacdo (Cunha, 1999).

Segundo a Comissdo Nacional de Salde Infantil (1993), “a continuidade de cuidados de
salde pela interligacao entre os respetivos servigos € uma base indispensavel ao seu bom
funcionamento, a boa qualidade de trabalho e ao atendimento da crianca em tempo util e

de acordo com as suas necessidades” .

A multidisciplinaridade que envolve os diferentes profissionais de satde (de nivel

primario e secundario), bem como psicoldgicos, assistente social, educadores e
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professores, mais do que obrigatoria é vital, sendo a continuidade de acbes entre estes

diferentes parceiros, a chave mestra para uma garantia de éxito.

No Relatério Mundial de Saude 2005 (primeiro manifesto) da OMS, a promog¢éo de uma
“continuidade de cuidados” € 0 primeiro principio que se encontra na base do
desenvolvimento dos programas de saude da crianca, podendo a expressdo assumir uma
dupla semantica: primeiro significa que “os cuidados tém que ser prestados
continuamente ao longo de todo o ciclo de vida”, 0 segundo indica que “os cuidados tém
que ser prestados garantindo relagbes de proximidade efetivas entre os cuidados
prestados no domicilio, na comunidade, no Centro de Saiide e no Hospital”. OS mesmos
ainda acrescentam que, os grandes ganhos de salde, através de uma melhoria a este nivel,
tém sido tradicionalmente negligenciados. A verdade é que mais de 40% de todas as
mortes de criangas ocorre antes dos 5 anos de idade, periodo durante o qual “mais
frequentemente se quebra a continuidade de cuidados tdo desejada e tdo necessaria, por

ndo existir muitas vezes uma clara delimitagdo das responsabilidades profissionais”.

Baron (1992) e Cardoso (1998), descritos por Azeredo (2004), salientam que ‘“na
prevencao destas situacBes é pois fundamental o apoio que os profissionais de salde
(hospitalar e de cuidados de savde primdrios) possam dar”. NO internamento, na
Unidade de Oncologia Pediatrica, é importante preparar os familiares, ministrando-lhes
conhecimentos para que possam lidar com a situacdo de doenca e de recuperacgéo do seu
filho. A atencdo prestada a familia é crucial dado que para a crianca esta representa o seu
primeiro recurso, pelo que o estabelecimento de uma qualidade comunicativa, que vise
esclarecer davidas, a partilha de saberes e a participacdo conjunta no cuidar, revertera em
eficacia e eficiéncia, permitindo que os cuidadores informais relnam ferramentas

essenciais para regressarem a casa.

No Centro de Salde, a resolucdo deste problema, sem duvida que requer mdaltiplas
abordagens, desde a prestacdo de cuidados domiciliarios (ndo sé de cariz curativo, mas
também preventivo, o que facilita o antecipado regresso a casa e futuros reinternamentos),
a melhoria da formacéo técnica e humana dos enfermeiros de familia (como forma de
responderem eficazmente a solicitagdes interventivas de assisténcia perante necessidades
fisicas, afetivas, emocionais da crianca e familia), mobilizacdo adequada e atempada em

termos de recursos da comunidade (envolvendo e responsabilizando a escola e outras
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instituicbes no processo de integracdo social, identificando igualmente grupos de
apoio/ajuda) e envolvimento das autarquias e juntas de freguesia (quando necessario uma
cooperacdo financeira com os pais, em termos de deslocacdes, reestruturacdo fisica da
habitagéo e acessos de urbanizacao).

E necessario que o Centro de Sadde no fique alheio a esta realidade que se esbate a
crianca com doenca oncoldgica e sua familia, ndo sé durante o internamento, mas
também na eminéncia de um regresso a casa, interpondo-os numa comunidade que, se
ndo estiver apta para os acolher, se poderd configurar no abismo que aumenta a

disfuncionalidade vivida pelo sistema familiar.

O regresso ao lar e a escola significa para a crianga a “continua¢do da vida, a esperanca
no futuro e a tentativa de restabelecer o equilibrio” (Azeredo, 2004). No entanto,
representa uma etapa que coloca certos problemas de adaptacéo, porque séo vistas pelos
seus grupos de pares e até mesmo por alguns adultos como pessoas diferentes, o que
dificulta a aceitagcdo dos cuidados especiais e de medicacdo que terdo de assumir, entre

outras mudancas.

O objetivo maximo é alterar a realidade atualmente dominante para a crianca com doenga
oncoldgica “A Casa no Hospital” para uma nova perspetiva de cuidar “O Hospital em

Casa”.

J4

O chamado “Hospital no domicilio” é uma alternativa ja adotada em alguns paises. Sem
davida que a visitacdo domiciliaria sobressai como um importante recurso para o0
encontro e apoio destas familias. De forma a evidenciarmos os seus inimeros beneficios,

apelamos a Kenner (2001) que enuncia os verdadeiros propositos da visita domiciliaria:

« Supervisionar e garantir o bem-estar fisico e emocional dos membros da
familia;

. Identificar precocemente as complicacfes, prevenindo o reinternamento;

. Estabelecer um veiculo do hospital (da alta e das primeiras visitas
domiciliarias) com os cuidados de satde primarios;

. Promover a articulacdo eficiente dos recursos de saude comunitarios

existentes;
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. Prestar uma assisténcia que facilite a adaptacdo da crianca e dos pais as

funcBes sociofamiliares.

No fundo, o verdadeiro intuito de um programa de visitacdo domiciliaria € “comecar o
trabalho no ponto onde o hospital o deixou, ndo duplicando nem omitindo quaisquer

elementos essenciais” (Rice, 2001).

A crianga com doenca oncoldgica, dada a sua especificidade de cuidados que a envolvem
e a caracterizam, exigird uma estratégia de planeamento e programacéo da alta, distinta e
mais apelativa de toda a equipa de satude no dominio intra e extra hospitalar, dando um

énfase real e urgente a semantica “parceiros no cuidar”.

1.12 Direitos gerais do doente oncoldgico

De acordo com o regime geral estabelecido pela Assembleia da Republica nos termos dos
artigos 164.°, alinea d), e 169.°, n.° 2, da Constituicao, pessoa com deficiéncia é “aquela
que, por motivo de perda ou anomalia, congénita ou adquirida, de estrutura ou funcdo
psicoldgica, intelectual, fisioldgica ou anatdémica suscetivel de provocar restricdes de
capacidade, pode estar considerada em situacdes de desvantagem para o exercicio de
atividades consideradas normais tendo em conta a idade, o sexo e os fatores

socioculturais dominantes” .

1.12.1 Taxas Moderadoras

De acordo com o regime das taxas moderadoras: Decreto-Lei n°.113/2011, de 29 de
novembro, com as alteragdes do Decreto-Lei n°.128/2012, de 21 de junho, do Decreto-Lei
n°.133/2012, de 27 de junho, e da Lei n° 66-B/2012, de 31 de dezembro, “Os doentes do
foro oncolégico com um grau de incapacidade igual ou superior a 60%, entre outros,
estdo isentos do pagamento das taxas moderadoras. O utente tem direito a isencdo do
pagamento de consultas, exames e tratamentos no Hospital onde esta a ser
acompanhado, bem como na utilizacdo do Servico de Urgéncia dos Hospitais e dos
Centros de Saude. A cobranca de taxas moderadoras esta dispensada no a@mbito de
consultas, sessbes de Hospital de dia, bem como atos complementares prescritos no

decurso destas, no dmbito de quimioterapia de doengas oncologicas e radioterapia”.
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1.12.2 Comparticipacdo de Medicamentos

De acordo com o regime geral de comparticipacdo do Estado no prego dos medicamentos:
Decreto-Lei n° 48-A/2010, de 13 de maio, com as alteragdes do Decreto-Lei n° 106-
AJ2010, de 1 de outubro, e da Lei n° 62/2011, de 12 de dezembro, “ Os doentes
oncolégicos que facam medicacdo que ndo seja fornecida pelo Hospital, poderéo
beneficiar de comparticipacéo no preco dos seus medicamentos, podendo deslocar-se ao
Centro de Saude da sua area de residéncia e pedir a listagem dos medicamentos

. . i3}
comparticipados ”.

Sem prejuizo de comparticipacBes especiais aplicaveis a dispensa de medicamentos em
Farmacias Hospitalares e em Farmacias de Oficina, em geral — e por maioria de razédo
aplicavel aos farmacos usados por doentes com cancro — a comparticipacdao do Estado no
preco de venda dos medicamentos depende do respetivo Escaldo — a fixar em Portaria do
Ministério da Salde — nos termos seguintes:

Comparticipacdo do Estado em 90% no P.V.P.

Comparticipagédo do Estado em 69% no P.V.P.
Comparticipacdo do Estado em 37% no P.V.P.

Comparticipagédo do Estado em 15% no P.V.P.

Tabela n°.1: Comparticipacédo do Estado no precgo de venda dos medicamentos

*Em particular, os medicamentos analgésicos estupefacientes — nomeadamente 0s
opidides — indispensaveis ao tratamento da dor oncol6gica moderada a forte, e como tal
devidamente classificados através do despacho do membro do Governo responsavel pela
area de salde, sdo comparticipados pelo Escaldo A, a 90%. (Comparticipacéo no preco de
medicamentos opioides, tratamento da dor oncoldgica moderada a forte: Despacho n°.
10279/2008, de 11 de mar¢o, com as alteracdes do Despacho n°. 22186/2008, de 19 de
agosto, Despacho n°. 30995/2008, de 21 de novembro, Despacho n°. 3285/2009, de 19 de
janeiro, Despacho n°. 6229/2009, de 17 de fevereiro, Despacho n°. 12221/2009, de 14 de
maio, Declaragédo de Retificacdo n°. 1856/2009, de 23 de julho, Despacho n°. 5725/2010,
de 18 de marc¢o, Despacho n°. 12457/2010, de 22 de julho e Despacho n°. 5824/2011, de 5

de margo).
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1.12.3 Despesas de deslocacéo

De acordo com o Decreto-Lei n°.113/2011, de 29 de novembro, da Portaria n® 142-
B/2012, de 15 de maio e Despacho n° 7702-C/2012, de 4 de junho, “O doente
oncolégico tem o direito & comparticipacdo das despesas de deslocacdo para assisténcia
médica e tratamentos”. O médico que prescreve 0s tratamentos é quem tem competéncia
para prescrever a credencial relativa a necessidade de transporte. Esse documento deve
ser entregue no servi¢o administrativo do Hospital. Existem entidades Hospitalares que
tém protocolos com empresas que disponibilizam transporte proprio. Deve informar-se

junto do Hospital onde é acompanhado se tal é possivel.

O Servico Nacional de Saude assegura, ainda que parcialmente, 0s encargos com o
transporte ndo urgente dos doentes oncoldgicos para realizacdo de atos clinicos inerentes
a doenca oncoldgica, independentemente do numero de deslocacBes mensais. Esta
situacdo de prestacdo de cuidados de salde de forma prolongada e continuada devera ser
objeto de prescri¢do Unica. Nestas situacGes cabe aos doentes 0 pagamento de um valor

unico por trajeto e até ao limite maximo de 30€ por més, nos seguintes termos:

3€ até 50 km, contados do inicio da deslocagdo do local de
origem do utente até ao local de prestacdo dos cuidados de
salde, bem como a deslocacédo de regresso ao local de origem
do utente.

0,15€ por cada quilometro adicional.

2€ até 50 km, contados do inicio da deslocacao do local de
origem do utente até ao local de prestacdo dos cuidados de
salde, bem como a deslocacgdo de regresso ao local de origem
do doente.

0,10€ por cada quilometro adicional.

Tabela n°.2: Comparticipacéo das despesas de deslocacao

O pagamento é efetuado pelo doente diretamente a entidade do Sistema Nacional de

Salde que requisita o transporte.
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O Sistema Nacional de Saude assegura também a 100% dos encargos com o transporte
ndo urgente prescrito aos utentes em situacdo de insuficiéncia econdmica e quando a

situacdo clinica o justifique nos seguintes termos:

a) Incapacidade igual ou superior a 60%, desde que o transporte se destine a
realizacéo de cuidados originados pela incapacidade.
b) Condicdo clinica incapacitante, resultante de, entre outros, doencas do foro

oncologico.

Tabela n°.3: Comparticipacéo das despesas de deslocacdo nédo urgente a utentes em situacao
de insuficiéncia econémica

O transporte de doentes em situacdo de insuficiéncia econémica em situacdo clinica
justificada nos termos e condicBes referidos, realizado para técnicas de fisiatria, é
assegurado pelo Sistema Nacional de Saude durante um periodo maximo de 120 dias, sem
prejuizo de poder ser reconhecida a extensdo desse periodo, em situacdes devidamente
justificadas pelo médico assistente, previamente avaliadas e autorizadas, caso a caso, pelo
Orgdo de gestdo das entidades do Sistema Nacional de Salde responsaveis pelo

pagamento dos encargos.

Estd excluido do ambito de aplicacdo deste regime o transporte ndo urgente de doentes
beneficiarios de subsistemas de saude, bem como de quaisquer entidades publicas ou

privadas, responsaveis pelos respetivos encargos.

1.12.4 Protecéo a crianca e jovens deficientes

1.12.4.1 Abono de familia

De acordo com o regime de protecdo na eventualidade de encargos familiares: Decreto-
Lei n°. 176/2003, de 2 de agosto, com as alteracGes do Decreto-Lei n°. 41/2006, de 21 de
fevereiro, do Decreto-Lei n°. 201/2009, de 28 de agosto e do Decreto-Lei n°. 133/2012, de
27 de junho, “As criangas e jovens deficientes tém direito a receber abono de familia até
aos 24 anos, tendo direito a uma bonificagdo — fixada periodicamente e modulada em
funcéo da idade da crianca ou do jovem — que acresce ao valor do abono, desde que por
motivo de perda ou anomalia congénita ou adquirida da estrutura ou funcéo psicoldgica,
intelectual, fisiologica ou anatomica necessitem de apoio individualizado pedagogico

e/ou terapéutico especifico, adequado a natureza e caracteristicas da deficiéncia de que
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sejam portadores, como meio de impedir o seu agravamento, anular ou atenuar os seus
efeitos e permitir a sua plena integracéo social ou frequentem, estejam internados ou
estejam em condicdes de frequéncia ou internamento em estabelecimento especializado
de reabilitagdo”. Este valor de bonificacdo poderd ser acrescido de uma majoracdo de
20%, se os titulares da bonificacdo estiverem inseridos em agregados familiares

monoparentais.

1.12.4.2 Subsidio por assisténcia de 32 Pessoa

De acordo com o regime juridico das prestagdes familiares: Decreto-Lei n°. 133-B/97, de
30 de maio, com as alteracdes do Decreto-Lei n°. 341/99, de 25 de agosto, o subsidio por
assisténcia de 3* pessoa € atribuido a pessoa portadora de deficiéncia que: seja
descendente de titular do abono de familia, com bonificacdo por deficiéncia ou titulares
de subsidio mental vitalicio; estejam em situacdo de dependéncia, ndo podendo — por
motivos exclusivamente relacionados com a deficiéncia — praticar com autonomia 0s atos
indispensaveis as suas necessidades bésicas; carecam e tenham efetiva assisténcia
permanente de 3% Pessoa (pelo menos, durante 6 horas diérias). Ficam excluidas as
situacbes em que o deficiente beneficie de assisténcia permanente prestada em
estabelecimentos de saude, financiados pelo Estado ou por outras pessoas coletivas de
direito publico ou de direito privado e utilidade publica. Este beneficio pode ser requerido
junto dos servicos de atendimento da Seguranca Social no prazo de 6 meses a contar da
data em que se verificar a deficiéncia, de modo a receber com efeitos a essa mesma data
(os pedidos posteriores a este prazo, em principio, ndo serdo indeferidos, mas apenas

produzem efeitos no més seguinte a apresentacdo do pedido).

1.12.4.3 Subsidio por frequéncia de estabelecimento de
educacéo especial

De acordo com o Decreto Regulamentar n°. 14/81, de 7 de abril, com as alteracfes do
Decreto Regulamentar n°. 19/98, de 14 de agosto e Portaria 263/85, de 9 de maio, o
subsidio por frequéncia de estabelecimento de educacéo especial ¢ atribuido a criancas e
jovens que possuam comprovada reducdo permanente de capacidade fisica, motora,
organica, sensorial ou intelectual e, com idade inferior a 24 anos, que se encontrem das
seguintes situacdes: frequentem estabelecimentos de educacdo especial, reconhecidos

como tal pelo Ministério da Educacdo, que impliguem o pagamento de mensalidade;
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sejam portadores de deficiéncia que, embora ndo exigindo, por si, ensino especial,
requeiram apoio individual por professor especializado; necessitem de frequentar
estabelecimento particular de ensino regular, apds frequéncia de ensino especial por nao
poderem ou deverem transitar para estabelecimentos oficiais ou, tendo transitado,
necessitem de apoio individual por professor especializado e frequentem creche ou
jardim-de-infancia normal, como meio especifico de superar a deficiéncia e de obter, mais

rapidamente, a integracao social.

Este beneficio deve ser requerido até ao més anterior ao do inicio do ano letivo, ou no
decurso do ano letivo em caso de verificagdo posterior de deficiéncia, conhecimento de

vaga em estabelecimento de ensino ou outro motivo valido.

Aos alunos deficientes que frequentem estabelecimentos de ensino oficiais ou particulares
e cooperativos com contrato de associacdo e paralelismo pedagdgicos e instituicdes de
apoio especiais com acordo com as entidades publicas, pode ainda ser aplicavel o regime
de apoio social escolar, traduzindo-se em ajudas de transporte (para o estabelecimento de
ensino, para classes de apoio e para consultas médicas), despesas de alojamento, material
especifico, comparticipacdo em despesas com refei¢Bes e seguro escolar.

1.13 Instituicdes de apoio a crianga com doenca oncoldgica
1.13.1 Associacdo de Pais e Amigos de Criangas com Cancro (APACC)

1.13.1.1 Conceito

A Acreditar é uma Instituicdo Particular de Solidariedade Social fundada em 1994 como
resultado da mobilizacdo nacional de pais de criancas utentes dos servigos de oncologia
pediatrica do pais. Esta instituicdo ajuda as criancas e respetivas familias a superar melhor
os diversos problemas que se colocam a partir do momento em que é diagnosticado o

cancro, contribuindo para fomentar a esperanga (APACC).

Com base no seu lema de “Tratar a crianca com cancro e ndo so o cancro na crian¢a’, a
Acreditar atua no sentido de proporcionar as condi¢0es para que as criangas com cancro
tenham as mesmas oportunidades, ndo sé de sobrevivéncia, mas também de conquistar a

saude fisica e psicoldgica e crescerem tornando-se adultos de pleno direito (APACC).
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1.13.1.2 Organizacgao

O trabalho da Acreditar reparte-se por quatro nucleos regionais correspondentes aos
centros urbanos onde existem hospitais de oncologia pediatrica. O ndcleo Norte, com
sede na cidade do Porto, o ndcleo Centro, com sede em Coimbra e, por fim, o nicleo Sul
sediado em Lisboa e na ilha da Madeira, na cidade do Funchal (APACC).

Abrangida pelo Regime de Mecenato Social, a Acreditar vive essencialmente dos apoios
dos seus associados e amigos — sejam particulares ou empresas, do trabalho de
voluntarios e de um reduzido corpo de pessoal administrativo que assegura a sua gestdo
corrente (APACC).

A Acreditar € membro fundador da ICCCPO - Confederacdo Internacional das
AssociacOes de Pais de Criangas com Cancro, organismo essencial na partilha de
conhecimentos e experiéncias (APACC).

1.13.1.3 Casas «Acreditar»

I. Casade Lisboa

A primeira Casa foi construida em Lisboa, frente ao Instituto Portugués de Oncologia.
Inaugurada a 3 de outubro de 2002, a Casa de Lisboa, que recebeu as primeiras familias
em abril desse ano, estava ja pensada desde 1993, comecou a ganhar contornos de
possibilidade em 1997, através de uma contribuicdo pecuniaria do Grupo Espirito Santo,
da cedéncia de um terreno por parte da Camara Municipal de Lisboa, de um donativo do
Club Stress e do financiamento comunitario na ordem dos 75%, ao abrigo do Programa
Operacional da Saude — Saude XXI (APACC).

O apetrechamento da Casa foi garantido pela contribuicdo de muitas outras entidades e da
boa vontade de um enorme grupo de voluntarios (APACC).

A Casa dispde de 12 quartos individuais com duas a trés camas e com casa de banho em
cada uma. Uma cozinha comum equipada, onde as familias podem preparar as suas
refeicbes diarias. Uma sala comum para os pais, uma sala de brincar para os mais
pequenos e uma sala dos adolescentes (Barnabés), dotada com computadores com acesso
a Internet e televisdo (APACC).

Joana Mendonga — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 33



Revisdo Sistematica da Literatura em Enfermagem sobre A familia/cuidador da crianga com Leucemia Linfoide Aguda
e as suas necessidades em contexto domiciliar - Licenciatura em Enfermagem

Os utentes da Casa, que cuidam da manutencdo e arrumacdo dos espacos que ocupam,
contam também com a ajuda de voluntarios que, diariamente estdo disponiveis para

auxiliar as familias e acompanhar as criangas (APACC).

Il. Casado Funchal

A Casa de Lisboa seguiu-se a Casa do Funchal, situada em frente ao Hospital Cruz de

Carvalho, onde as criancas fazem os seus tratamentos (APACC).

As novas instalagdes, inauguradas no dia 19 de novembro de 2003, foram cedidas, atraves
de protocolo, pelo Instituto de Habitacio da Madeira. As necessarias obras de
recuperacdo e adaptacdo foram inteiramente custeadas por donativo da Fundacdo Joseph
B. Fernandes Memorial Trust Il (APACC).

Mercé da sua excecional localizagdo, o espaco, que aloja igualmente a sede do Ndcleo
Regional da Madeira, veio substituir com larga vantagem as instalacdes que vinham

sendo utilizadas, graciosamente cedidas pela Liga Portuguesa contra o Cancro (APACC).

Além de constituir um importantissimo ponto de apoio para as criangas em tratamento
ambulatério no Hospital é também um local privilegiado para os pais e para a

estruturacdo do trabalho dos voluntarios (APACC).

A semelhanca do procedimento adotado relativamente & primeira Casa da Acreditar,
também na Madeira o funcionamento e manutencdo da Casa vém sendo garantidos pelo
mecenato, atualmente personificado pela Fundacdo Joseph B. Fernandes Memorial Trust
Il (APACC).

I1l. Casade Coimbra

O langcamento da primeira pedra da Casa de Coimbra coincidiu com o Dia Mundial da
Crianca, a 1 de junho de 2005, tendo a sua construcéo sido iniciada em agosto de 2007 e
concluida em fevereiro de 2009. O terreno, situado junto do Hospital Pediatrico, foi
cedido pelos Ministérios da Saude e das Financas, tendo sido erguido com o apoio de
muitas empresas e particulares (APACC).

Esta Casa foi inaugurada no dia 18 de novembro de 2009 e recebeu a sua primeira familia

no dia 2 de fevereiro de 2010. No ano de 2012 acolheu gratuitamente, nos seus 20
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quartos, 124 familias de criancas e jovens em tratamento nos hospitais da cidade de
Coimbra, residentes fora da Regido Centro, ajudando-as a reorganizar a sua vida a

semelhanca do que fariam na sua prépria casa (APACC).

1.13.1.4 Voluntariado

O voluntariado na Acreditar visa promover, direta ou indiretamente, a qualidade de vida
das criancas em tratamento oncologico e respetivas familias. Para tal, o voluntario podera
desenvolver o seu trabalho em contexto hospitalar, nas Casas da Acreditar ou outras
situagdes em que, através do contacto direto com as criancas e suas familias séo
proporcionados momentos agradaveis ou a diminuicdo do desconforto existente
(APACC).

1.13.2 Fundacéo do Gil

A Fundacdo do Gil surgiu quando o entdo presidente do Conselho de Administracdo do
Parque Expo, Anténio Mega Ferreira, foi convidado para fazer parte da Comissdo de
Honra de um Congresso no Hospital Dona Estefania, em Lisboa, e tomou conhecimento
da existéncia de criangas com varios anos de internamento — sem lagos familiares ou com

familias que ndo tinham condic¢des para garantir os tratamentos de que necessitavam.

Entretanto, ja Guilherme Magalhaes, administrador do Parque Expo, tinha defendido que
o Gil fosse aproveitado e registado de forma a criar uma Fundagédo que tivesse um intuito
social. Juntos acharam que aquele podia ser o caminho, procuraram o Ministro da
Solidariedade Social, Eduardo Ferro Rodrigues, e com o seu apoio, o Parque Expo e o

Instituto para a Seguranca Social instituiram a Fundacéo do Gil.

1.13.2.1 Projeto — “Apoio ao domicilio”

As UMAD - Unidades Moveis de Apoio ao Domicilio visam dar apoio domiciliario a
nivel clinico e social, com o objetivo de promover a reinsercdo das criancas com alta
clinica, nos seus ambientes familiares de origem. A origem do projeto teve por base a
constatacdo de que existem dezenas de criancas internadas nos hospitais, em situacao de
doenca aguda ou cronica, porque existe o perigo real de ndo Ihes serem prestados 0s

cuidados bésicos, que necessitam em sua casa, afetando a sua salde e recuperacao.
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Desta lacuna na saude hospitalar, a Fundagédo do Gil, numa primeira fase em parceria com
0 Hospital de Santa Maria deu inicio, a 2 de maio de 2006, a Unidade de Apoio ao
Domicilio, com uma carrinha totalmente equipada (ao nivel de cuidados médicos,

reanimacdo, alimentacdo aérea e tratamentos de base).

O projeto UMAD visa promover a integracdo da crianca na familia e no meio social
sempre que possivel, assim como vigiar o doente cronico em fase de estabilizagdo clinica

no domicilio e diminuir o niUmero de internamentos.

Com este servico de assisténcia pediatrica, garantem o envio diério, a partir do Hospital,
de uma carrinha equipada como um consultério médico de especialidade, com a equipa

clinica mais adequada para dar resposta as necessidades das criangas nas respetivas casas.

Adaptar os cuidados de suporte técnico domicilidrio & realidade de cada familia e
diminuir as deslocagdes aos hospitais, através da vigilancia e aplicacdo de terapéuticas no
domicilio sdo também objetivos. Este projeto pretende também melhorar a qualidade de
vida das criancas e das familias, de modo a promover um ambiente seguro e baixar 0s

custos de internamento.

A segunda UMAD surgiu pela necessidade de dar apoio ao Hospital Dona Estefania e ao
Hospital Fernando da Fonseca (Amadora/Sintra), tendo iniciado o seu funcionamento em
junho de 2009.

1.13.2.2 Projeto — “Casa do Gil”

A Casa do Gil situa-se no Parque de Salde de Lisboa e acolhe criangas em internamento
hospitalar, j& com alta clinica, mas sem alta social. Trata-se do primeiro centro de

acolhimento temporario para a infancia, com cuidados p6s-hospitalares.

A Casa do Gil, projeto inovador em Portugal que abriu as suas portas em julho de 2006, é
gerida pela Fundagdo do Gil e constitui o primeiro centro de acolhimento temporéario de
cuidados pos-hospitalares, com capacidade para 16 criangas dos 0 aos 12 anos (4 criancas

dos 0 aos 3 anos e 12 criangas dos 4 aos 12).

O principal objetivo da Casa do Gil é a reinsercdo social de criangas hospitalizadas ja

com alta clinica, mas cuja situacdo social ainda precisa de acompanhamento, quer no
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ambito da reeducacdo familiar, condi¢bes habitacionais, ativacdo de uma rede social de

apoio, ou de outras, assim como a reestruturacdo do seu projeto de vida.

Com vista a cumprir o objetivo de reinserir socialmente as criangas acolhidas, a Casa do
Gil assegura a prestacdo de cuidados basicos, alimentacdo, higiene e seguranca, assim
como um acompanhamento e vigilancia clinica. De igual forma proporciona o
acompanhamento escolar, pedagdgico, ludico e cultural, de forma individual e coletiva.
Paralelamente trabalha a familia e a zona de reinsercédo social, para que a reintegracdo da

crianca possa ser efetuada com qualidade e sucesso.

A Casa do Gil tem ainda capacidade para acolher quatro pais ou quem tenha a guarda do
menor, desde que a sua presenca seja essencial para a reinser¢do social da crianga. Junto
deles assumem uma funcdo formativa por forma a dar-lhes competéncias e autonomia

face as necessidades clinicas ou outras da crianca.

1.13.2.3 Projeto — “Satide em Familia”

A Fundacéo do Gil arrancou em 2009 com o Saude em Familia, projeto de apoio social as
familias das criancas doentes.

Por terem verificado de forma crescente que as estruturas sociais que envolvem as
criancas internadas sdo frageis, necessitando por isso de apoios de reinsercdo
permanentes, decidiu-se avancar, em 2009, com o projeto Satde em Familia.

Para cumprir o objetivo de apoiar as familias das criancas doentes, a Fundacdo do Gil
efetuou um levantamento de necessidades, recolhendo pedidos especificos, quer junto dos
hospitais, quer junto das familias que a eles recorrem, a precisar de ajuda a nivel social.

Os apoios proporcionados pelo projeto Saude em Familia consistem no acompanhamento
das familias na sua rotina hospitalar (deslocacbes, refeicbes, apoio domiciliario,
vacinacdo, tratamentos especificos, medicamentos, dietas alimentares, roupas,
alimentacédo, equipamentos) e apoio direto aos hospitais em equipamento especifico que
facilite a sua interacdo com as familias (pequenos equipamentos hospitalares de apoio as

familias nas suas deslocacfes aos hospitais).
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Capitulo I1. Decisdes de Ordem Metodologica

A metodologia tem um papel relevante em qualquer trabalho de investigacdo, pois
compreende todo um conjunto de normas, principios e critérios, com vista a selecédo e

elaboracgdo de técnicas e a orientacdo da pesquisa (Fortin, 1999).

Para a mesma autora, na fase metodoldgica do processo de investigacdo, 0s
investigadores vado determinar os métodos a utilizar para chegar as respostas das questdes
de investigacdo colocadas. Para assegurar a fiabilidade e a qualidade dos resultados de
investigacdo, torna-se necessario a escolha de um desenho de investigacdo adequado, bem
como a defini¢do da populacdo e da amostra em estudo.

Baseado neste desenho de investigacdo, aquilo que pretendo em termos praticos passa por
determinar quais as necessidades da crianga com Leucemia Linfoide Aguda e da respetiva
familia/cuidador em contexto domiciliar e respetivas solu¢cdes mediante as necessidades

identificadas.

A revisdo sistematica da literatura, que sera realizada, tem por finalidade dar resposta as

seguintes questbes de investigacao:

« Quais as experiéncias vivenciadas pelo familiar/cuidador de uma crianca com
Leucemia Linfoide Aguda?

« Quais as implicagbes do acontecimento para 0 projeto de vida do
familiar/cuidador de uma crianca com Leucemia Linfoide Aguda?

« Quais os direitos gerais do doente oncoldgico?

« Quais os apoios prestados a crianca com Leucemia Linféide Aguda e a respetiva
familia/cuidador?

2.1 Tipo de Estudo

De acordo com as questdes de investigacdo formuladas anteriormente, trata-se de um
estudo qualitativo, com abordagem fenomenoldgica, nao-experimental e descrito-
exploratdrio, uma vez que, pretende-se refletir/conhecer quais as necessidades da crianca
com Leucemia Linféide Aguda e da respetiva familia, em contexto domiciliar e de uma

revisdo sistematica da literatura para dar resposta as questdes formuladas.
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Este tipo de estudo é qualitativo, uma vez que, segundo Bogdan e Biklen (1994), os
estudos de natureza qualitativa visam essencialmente a explicacdo dos fendmenos
segundo uma logica indutiva, consistindo numa abordagem sistematica, subjetiva, que
utilizamos para descrever as experiéncias de vida e dar-lhes significado. Focaliza a

compreensdo global que é consentanea com a visdo holistica de enfermagem.

Na perspetiva de Leininger a pesquisa qualitativa é frequentemente “o caminho inicial
para descobrir fenomenos e documentar aspetos desconhecidos (...) é também o método
que melhor permite compreender as atitudes humanas, conhecer as experiéncias

contextualmente e compreender a visao do mundo das pessoas”.

De acordo com Streubert (2002, p. 20), as experiéncias dos participantes sdo os achados
da investigacdo qualitativa. Portanto, é essencial que estas experiéncias sejam relatadas
segundo a perspetiva das pessoas que as viveram, de acordo com os artigos analisados.

Trata-se de um estudo descritivo, pois permite a descricdo de um determinado fendmeno,
tdo livre quanto possivel de relacdes de causa-efeito (Streubert e Carpenter, 2002) e
exploratério, uma vez que, existem poucos estudos realizados sobre o tema. Segundo
Fortin (2003) quando existe pouco ou nenhum conhecimento em relagdo a um fenémeno
particular, deve ser realizado um estudo do tipo exploratério. Este tipo de estudo tem
como principal objetivo, descobrir, identificar ou descrever relativamente a um dominio
ainda ndo estudado. Portanto, os estudos exploratérios examinam a perspetiva do

individuo numa determinada situacao.

E um estudo ndo-experimental, pois advoga Kerlinger (1980, p.328) que estudo n&o
experimental “é¢ qualquer pesquisa na qual ndo é possivel manipular variaveis ou

designar sujeitos ou condigoes aleatoriamente”.

Uma revisdo sistematica da literatura é uma forma de pesquisa que utiliza como fonte de
dados a literatura sobre determinado tema. E um tipo de investigagio que disponibiliza
um resumo das evidéncias relacionadas a uma estratégia de intervencdo especifica,
mediante a aplicacdo de métodos explicitos e sistematizados de busca, apreciacéo critica e

sintese rigorosa da informacéo selecionada (Sampaio, RF; Mancini, MC; 2006).
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De acordo com Vilela, J. (2009) “As revisdes sistematicas da literatura identificam, num
conjunto de estudos publicados sobre determinado tema, aqueles com superior qualidade
metodoldgica, cujos resultados podem ser utilizados na pratica. S8 importantes para
integrar as informagdes de um conjunto de estudos... bem como identificar temas que

necessitam de evidéncia...” e “ddo-nos uma visibilidade maior dos resultados...”.
2.2 Populacdo e Amostra

Segundo Fortin (1999), populagdo é um conjunto de elementos que partilham
caracteristicas comuns, definidas por critérios previamente estabelecidos pelo

investigador. A populacdo, que é objeto do estudo, é chamada de «populacdo-alvo».

De acordo com a mesma autora, a amostra é a fracdo de uma populacdo sobre a qual se
faz o estudo. Ela deve ser representativa da populacdo, isto é, que certas caracteristicas
conhecidas da populagdo devem estar presentes em todos os elementos da populagéo.

Assim sendo, este estudo terd duas populacdes e duas amostras, para gque sejam
analisados artigos onde se obtenham informacdes sobre as experiéncias vivenciadas pelo
familiar/cuidador de uma crianga com Leucemia Linfoide Aguda e as implica¢fes do
acontecimento para o projeto de vida do familiar/cuidador, bem como os apoios prestados

a crianca com Leucemia Linféide Aguda e a respetiva familia/cuidador.

Desta forma, a populacdo em estudo sdo os artigos selecionados, que relatem as
experiéncias vivenciadas pelo familiar/cuidador de uma crianca com Leucemia Linféide
Aguda e as implicacdes do acontecimento para o projeto de vida do familiar/cuidador,
bem como os apoios prestados a crianca com Leucemia Linféide Aguda e a respetiva
familia/cuidador. A amostra sdo o0s artigps em que a populacdo sdo 0s
familiares/cuidadores e artigos em que a populagdo € a crianga com Leucemia Linfoide
Aguda.
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Capitulo I11. Revisdo Sistematica da Literatura

3.1 Construcao da pergunta de pesquisa

A formulacdo da questdo de pesquisa, definicdo de critérios de inclusdo e

consequentemente da amostra, foi realizada a partir do método designado por PICO.

PICO é um acronimo que significa: P — Problema (ou doente); I — Intervencédo

(fenémeno); C — Controlo ou comparacdo e O — Resultados. Dentro da PBE (Pratica

Baseada na Evidéncia) esses quatro componentes sdo os elementos fundamentais da

questdo de pesquisa e da construcdo da pergunta para a pesquisa bibliografica de

evidéncias.

De acordo com Santos et al (2007), ao utilizar-se esta estratégia € possivel a criacdo de

uma pergunta de pesquisa adequada, possibilitando a definicdo correta de quais serao as

informacdes necessarias para conseguir responder com éxito a questdao formulada.

Na tabela 4, € possivel compreender como cheguei a minha questéo.

Critérios

Problema (ou

doente)

(P)

Intervencéo

(fenébmeno)

M

Controlo

comparacao

ou

Questdes de
Partida

Quem foi estudado?

O que foi feito?

Quiais as alternativas

comparadas?

Descrigéo

Familiares/cuidadores;
Crianga com Leucemia Linfoide
Aguda.

Experiéncias  vivenciadas pelo
familiar/cuidador de uma crianca
com Leucemia Linféide Aguda e
as implicagbes do acontecimento
para o projeto de vida do
familiar/cuidador.

Apoio prestado & crianga com
Leucemia Linféide Aguda e a

respetiva familia/cuidador.

N&o é passivel de comparacéo.
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Palavras- Chave

Leukemia;

Oncology patients;
Child;

Caregivers;

Delivery of Health Care;
Health Systems;

Social Support.
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©

Resultados/
Resultados (O)

ou consequéncias

Comprender se as experiéncias e
implicacbes de cuidar de uma
criangca com Leucemia Linféide
Aguda para o projeto de vida do
familiar/cuidador conseguem ser
superadas através de respostas
adaptativas.

Compreender se 0S apoios
prestados a crianga com
Leucemia Linféide Aguda e a
respetiva familia/cuidador
responderam as necessidades

sentidas.

Tabela n°4: Construcgdo da pergunta de pesquisa

3.2 Critérios de inclusao e de exclusao

Critérios de selecdo

Participantes (P)

Critérios de inclusédo

Familiares/cuidadores de doentes
oncoldgicos;

Crianca com doenca oncoldgica;
Crianga com doenca oncoldgica
que se encontre em contexto

domiciliar.

Joana Mendonga — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica

Critérios de exclusao

Familiares/cuidadores de
doentes cardiacos;
Doentes cardiacos;
Adultos com doenga
oncoldgica;

Doentes que se encontrem

em internamento hospitalar.
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« Experiéncias vivenciadas pelo
familiar/cuidador de uma crianga
com Leucemia Linféide Aguda e
as implicacdes do acontecimento
Intervencdes (1) para 0 projeto de vida do
familiar/cuidador.
« Apoio prestado a crianca com
Leucemia Linféide Aguda e a
respetiva familia/cuidador.

Comparagoes/ o 5 y
Né&o é passivel de comparacao.
Controle (C)
Desenho do estudo « Estudos controlados i B
) « Dissertagdes de mestrado.
(s) randomizados.

Tabela n°.5: Critérios de inclusao e de exclusdo dos estudos a selecionar

3.3 Estratégia de Pesquisa

A realizacdo da pesquisa foi feita entre a primeira e a segunda semana do més de
novembro de 2014, a base de dados online utilizada foi o Google Académico®,
utilizando a lingua portuguesa e inglesa como idioma preferencial. Foram procurados
artigos cientificos publicados em texto integral, no periodo compreendido entre 2008 e
2013.

De acordo com a tematica foram selecionados os seguintes descritores, estes foram
validados a partir do MeSH Browser (http://www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html):
Leukemia; Oncology patients; Child; Caregivers; Delivery of Health Care; Health
Systems; Social Support.

Realizei a minha pesquisa através da utilizacdo dos descritores na seguinte sequéncia:
Leukemia and Oncology patients and Child and Caregivers and Delivery of Health Care

and Health Systems and Social Support.

Dessa pesquisa obtive como resultado, 2280 artigos. Realizei também, na mesma

plataforma e data, uma pesquisa com descritores em portugués, utilizando a seguinte
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sequéncia: Leucemia e doente oncologico e crianca e cuidadores familiares e assisténcia a
saude e sistema de salde e apoio social. Desta pesquisa obtive 462 artigos, selecionando
por fim apenas 4 artigos, de acordo com os critérios de inclusdo e de exclusdo, descritos

na tabela 5.

Referéncias identificadas:

462 artigos
Rejeitados pelo titulo e
- assuntos:
Resumos avaliados: 430 artigos
32 artigos

Rejeitados pelo resumo:
12 artigos

Textos completos:
20 artigos

Estudos rejeitados face aos
critérios de inclusdo e
exclusdo:

16 artigos

Estudos incluidos na RSL:
4 artigos

Figura n°.1: Fluxograma de selecdo dos estudos incluidos na Revis&o Sistematica da Literatura
(RSL)

3.4 Avaliacdo das evidéncias em relacdo a validade, generalizacdo e
transferéncia (Resultados)

3.4.1 Artigo 1

Diagnostico e tratamento em oncologia pedidtrica: vivéncias do
Titulo da publicagéo o _
principal cuidador

Base de dados Google Académico®
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- Brito, E.D.;
- Santos, A.C.F.

Pais de origem dos

autores

Ano de publicagéo

Objetivo do estudo

Tipo de estudo

Forca de evidéncia

(Stetler et al, 1998)

Metodologia

Brasil

2013

- Investigar as vivéncias do principal cuidador de criangas e adolescentes com
cancro em relacdo ao diagnostico e tratamento.

- Analisar a reagdo dos mesmos frente ao diagnostico de LLA e as suas
experiéncias em relagdo ao tratamento.

Estudo com dado primario

(x) Abordagem qualitativa

(x) Fenomenologia

Familiares de criangas e adolescentes com diagnostico de
Populagéo

Leucemia Linfoide Aguda (LLA).

A amostra é constituida por dez cuidadores principais,

sendo oito mdes consanguineas, uma mae de criagdo e

outra avé materna. A faixa etaria media € de 35 anos.

Os sujeitos da pesquisa foram selecionados de acordo

com os seguintes critérios de inclusao:

a) Aceitacdo dos termos da pesquisa e assinatura do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

(amostra,  técnica  para b) Ser o principal cuidador de criancas e adolescentes

colheita e analise

dados)

dos = Definicéo de com o diagndstico de LLA e que se encontraram

amostra internados no setor de Oncologia Pediatrica durante o
periodo de colheita de dados.

Como critérios de exclusao:

a) N&o-aceitacdo dos termos de pesquisa e ndo assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
b) O principal cuidador que ndo se encontra com a sua
crianga ou adolescente internado no setor de Oncologia
Pediatrica durante o periodo de colheita de dados.

c) O cuidador de crianga/adolescente que ndo tenha o
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diagndstico de LLA.
d) O cuidador que desistir de continuar a participar na
pesquisa.
Técnica de
Entrevista semi-estruturada.
colheita de dados
Andlise de dados  Analise de conteldo.

A LLA numa crianca/adolescente afeta toda a familia provocando indmeras

mudangas. O principal cuidador passa a vivenciar situagdes de duvida,

Resultados i i .
sofrimento, dor, anglstia, medo e mudancas na rotina diaria tornando o
processo mais dificil e desgastante.
. Os profissionais de salde precisam conhecer e compreender a percecdo e
Conclusoes - - - )
vivéncia da familia, a fim de planearem e direcionarem as suas intervengdes.
Tabela n°.6: Descri¢ao dos Resultados do artigo 1
3.4.2 Artigo 2

Titulo da publicacao

Base de dados

Autores

Pais de origem dos
autores

Ano de publicacéo

Objetivo do estudo

Tipo de estudo

Experiéncia de mées de criangas com leucemia: sentimentos acerca do
cuidado domiciliar

Google Académico®

- Klassmann, J.;

- Kochia, K.R.A;

- Furukawa, T.S;

- Higarashi, I.H.;

- Marcon, S.S.

Brasil

2008

- Delinear quem sdo as criangas atendidas no servigo;

- Identificar como as mées destas criangas percebem a experiéncia de cuidar no
domicilio e como avaliam as orientacbes realizadas pela equipa de
enfermagem para a efetivacéo deste cuidado.

Estudo com dado primario

(x) Abordagem quantitativa
(x) ndo experimental

(x) Abordagem qualitativa
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(x) Fenomenologia

Forca de evidéncia
(Stetler et al, 1998)
Populacao Maes de criancas com leucemia.

A amostra é constituida por seis mées de criangas com
leucemia em tratamento no Hospital Infantil Pequeno
Definicdo de  Principe, sediado no municipio de Curitiba.
amostra Foram selecionadas para o estudo mdaes que eram
responsaveis pelo cuidado da crianca no domicilio e que
as acompanhavam em todos 0s internamentos.

) Técnica de
Metodologia Entrevista semi-estruturada.

o colheita de dados
(amostra, técnica  para
colheita e andlise  dos Os discursos foram avaliados na sua singularidade e

dados) subjetividade, e os dados trabalhados por meio da anélise

dos discursos. Assim, ap6s leitura e escuta flutuante
realizada pelos autores, os dados foram refletidos,
- visando a escansdo e o0 reagrupamento em sistema de
Anélise de dados
categorias e identificacdo de temas significativos a serem
interpretados. Para facilitar a interpretacdo e discussdo
dos dados coletados, estes foram trabalhados sob uma
organizacéo, onde traduzimos as questdes do instrumento
utilizado nas entrevistas em topicos sequenciais.
Os resultados revelaram que apesar das duvidas, dificuldades e conflitos no
interior da familia, as maes cuidam com desvelo e sentem-se bem em poder
fazer isto, procurando na religiosidade forcas para enfrentar a situacao.
Observou-se ainda que elas sentem necessidade de maior interacdo com a
Resultados equipa de enfermagem e que ndo se sentem a vontade para expressar
expetativas ou questionamentos, mesmo quando ndo compreendem as
orientaces, revelando a existéncia de lacunas no &mbito da funcédo educativa-
assistencial dos profissionais enfermeiros, como subsidio para atuagdo da
made/cuidadora no contexto domiciliar.
Pode-se concluir que sdo muitas as dificuldades experimentadas pela mae
cuidadora e a sua familia no processo de adaptacdo a esta nova realidade que €
o conviver e cuidar de um filho com leucemia. Tais dificuldades incluem nédo
Conclusdes sO 0 processo de aceitacdo gradativa desta nova realidade, quanto os problemas
operacionais gerados por esta situacdo. Assim, este estudo representa um passo
ainda inicial no sentido de melhor compreender esta realidade assistencial, de

modo a procurar subsidios nos préprios sujeitos que vivenciam os problemas
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deste enfrentamento tdo duro, e a partir desta visdo particular, construir
possibilidades de intervencdo mais efetivas junto a esta populagéo especifica.
Através deste estudo, foi possivel observar que as orientacfes de enfermagem
poderiam ser capazes de auxiliar significativamente as familias destas criancas,
contudo foi demonstrado que para algumas maes, tais orientacdes ndo
existiram; para outras, foram insuficientes do ponto de vista qualiquantitivo
(restritas aos aspetos técnicos), e noutros casos, ndo foram dignas de nota. No
entanto, para alcancar de modo mais pleno o objetivo de apoiar e repercutir
positivamente no cuidado que sera proporcionado no domicilio, estas
orientacfes devem ser mediadas por uma comunicacdo interpessoal efetiva,
por meio da troca de mensagens verbais e ndo-verbais codificaveis entre 0s
envolvidos, e marcadas por uma postura sincera e flexivel, com informacdes
coerentes as necessidades e potenciais individuais de cada mae, e adaptada aos
contextos onde tais acdes terdo lugar. Neste sentido, as orientagdes de
enfermagem, aliadas ao trabalho interdisciplinar com os demais membros da
equipa, sdo essenciais para promover a qualidade de salde da crianca.

A atengdo educativo-assistencial ao binémio mae e filho com leucemia,
enfatizando o processo de comunicacgéo/orientacdo em e para a saude, deve
favorecer a redugdo da angustia da crianca e da sua mée, e a0 mesmo tempo
consolidar um suporte técnico e emocional para o enfrentamento do processo
de doenga, internamento e alta hospitalar, por meio da transposicdo deste

cuidar, do hospital para o domicilio, de forma planeada e bem orientada.

Tabela n°.7: Descricéo dos Resultados do artigo 2

3.4.3 Artigo 3

Titulo da publicacao

Base de dados
Autores

Pais de origem dos
autores

Ano de publicacéo

Objetivo do estudo

Tipo de estudo

Experiéncia de ser um cuidador familiar no cancer infantil

Google Académico®

- Silva, T.C.O.;
- Barros, V.F.;
- Hora, E.C.

Brasil.

2011

- Descrever a experiéncia vivenciada pelo cuidador familiar da crianca com
cancro.

Estudo com dado primario

(x) Abordagem qualitativa

Joana Mendonga — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 50



Revisdo Sistematica da Literatura em Enfermagem sobre A familia/cuidador da crianga com Leucemia Linfoide Aguda
e as suas necessidades em contexto domiciliar - Licenciatura em Enfermagem

Forca de evidéncia

(Stetler et al, 1998)

Metodologia

(amostra,  técnica para
colheita e anélise dos

dados)

Resultados

(x) Fenomenologia

Populagao Cuidadores familiares de criangas com cancro.

A amostra é constituida por 19 cuidadores familiares.

Os sujeitos da pesquisa foram selecionados de acordo

com os seguintes critérios de incluséo:

Definicéio de a) Ser cuidador familiar principal;

b) Estar a acompanhar criangas com cancro que tenham

amostra
idade inferior ou igual a 12 anos;
c) Utilizar os servicos do Centro de Oncologia Dr.
“Oswaldo Leite” do HUSE;
d) Aceitar participar na pesquisa.
Técnica de

Entrevista aberta.
colheita de dados

Anélise de dados = Analise de contetido.

O surgimento de sintomas gera ansiedade, tornando evidente que alguma coisa
ndo vai bem, e com frequéncia, a perce¢do dos sintomas produz fantasias de
que se pode tratar de uma doenga grave.

Os resultados deste estudo, também demonstram que as cuidadoras
percorreram um caminho dificil, desde a realizacdo de exames a confirmacéao
do diagndéstico, da passagem por diversos profissionais aos servigos de saude
incipientes, além do notavel despreparo de alguns profissionais diante do
atendimento a crianga com cancro.

A hospitalizacéo é percebida pela mde como um intensificador do sofrimento.
Os efeitos colaterais da medicacéo e a dor apresentada trazem uma sensacao de
impoténcia aos pais que veem 0s anseios e desejos futuros depositados naquela
crianga desabarem, inclusive com prejuizos na salde desses. O estudo
encontrou como complicagdes: gastrite nervosa, hipertensdo e depresséo.
Evidenciou-se também que as relacBes intrafamiliares prejudicaram-se em
detrimento de um diagndstico de cancro, alguns membros familiares reagem
negando a situacdo que veem e acabam por causar sobrecarga no cuidador
principal que se sente s6, com a grande responsabilidade de tomar decisGes e
cuidar do ente querido.

S80 as mdes que assumem as maiores responsabilidades para garantir o bem
estar fisico e emocional dos seus filhos. Uma parte significativa destas maes

afirmou no presente estudo que houve mudancas na rotina, muitas deixaram de
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trabalhar e estudar, abrindo méo do seu lazer.

O tratamento do cancro implica gastos financeiros e os familiares diretamente
envolvidos necessitam deixar 0s seus empregos para cuidar da crianca,
relacionado a necessidade de deslocamento de uma cidade para outra para
tratamento do cancro, como também desvios de recursos que seriam utilizados
para despesa familiar.

Uma condi¢do crénica como o cancro, traz sentimentos de culpa, tristeza,
impoténcia, diante da dor e do sofrimento da crianca. Muitos pais afirmaram
gue era na fé que encontravam apoio para superar todo o processo da doenca.
A vivéncia da mae oscila entre periodos de negatividade (temor a morte) e
positividade (esperanca de cura).

Diante da realidade vivenciada pelo cuidador familiar de criangas com cancro,
conclui-se que o diagnostico de cancro infantil na perspetiva do cuidador,
embora se constitua numa experiéncia ardua, dolorosa e até desesperadora,
com impacto na sua vida e dindmica familiar, h4 ainda uma expetativa positiva
para o futuro.

Dessa forma, a experiéncia do cuidado mostrou-se significante nas vidas dos
cuidadores, vivenciada por diversas etapas, desde a percecdo dos primeiros
sinais e sintomas, momento no qual foi percebido que algo estranho comegou a
acontecer com os seus filhos, até o inicio do tratamento, momento no qual se
iniciou a luta contra o cancro, que permeou 0 medo da morte e o processo de fé
na cura.

A desordem emocional causada pode repercutir em problemas de satde para o
cuidador familiar, que além de vivenciar o adoecer da sua crianca, muitas
vezes, vivencia problemas financeiros e ainda a falta de apoio de outros
familiares. Com o estudo, sugere-se a criacdo de um programa de intervengéo
dirigido aos cuidadores, com acompanhamento profissional adequado, afim de
gue possam expor as suas angustias, receios e na medida do possivel atender as
suas necessidades.

E benéfico uma melhor capacitacdo dos profissionais de saude que no lidam
rotineiramente com doencgas crénicas, como o0 cancro, ja que ficou evidente a
peregrinacdo do cuidador pelos diversos setores até a chegada ao servico
especializado. Por sua vez, torna-se necessario uma menor burocracia e maior
agilidade no setor especializado, para atenuar o sofrimento dos cuidadores e
das criangas que precisam adaptar-se a uma condicdo nova e a um tratamento

que trara algumas privagdes no seu quotidiano.

Tabela n°.8: Descricao dos Resultados do artigo 3
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3.4.4 Artigo 4

i L Apoio social a familia do paciente com cancer: identificando caminhos
Titulo da publicacdo ]
e direcdes
Base de dados Google Académico®
- Sanchez, K. O. L.;

- Ferreira, N.M.L.A;;

Autores
- Dupas, G.;
- Costa, D.B.
Pais de origem dos
Brasil.

autores
Ano de publicagao 2010

- Identificar e analisar artigos publicados sobre apoio social e familia do doente
Objetivo do estudo com cancro, sintetizando quais 0s aspetos que estdo a ser estudados pelos
pesquisadores.

Estudo secundario

Tipo de estudo
(x) Revisdo Bibliogréafica seguindo o referencial metodoldgico de Salomon.

Forca de evidéncia v

(Stetler et al, 1998)

. Artigos publicados sobre apoio social e familia do doente
Populagéo
com cancro.

Artigos publicados utilizando como fatores de inclusao

Definigéo de terem sido publicados no periodo de 1999 a 2008, nos

idiomas inglés, espanhol e portugués, em forma de texto

amostra ) o -
completo, que estavam disponiveis para acesso imediato.
Os demais foram excluidos da amostra.
Metodologia Na estratégia de busca optou-se pelas bases de dados:
(amostra,  técnica  para Cochrane Library, Literatura Latino-Americana e do
colheita e andlise dos .. Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PubMed,
Técnica de
dados) EMBASE (Excerpta Médica Database), CINAHL

colheita de dados ) ) )
(Cummulative Index to Nursing and Allied Health

Literature), sendo incluida a biblioteca eletronica

Scientific Electronic Library Online (SCiELO).

Para analise do material encontrado foram seguidos 0s

) topicos: compreensdo de leitura, procura da ideia

Anélise de dados . > g
principal, elaboracéo de fichamento, critica bibliogréafica

e documentacéo cientifica. Com isso foram identificados
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nos artigos: origem, idioma, data de publicacéo, enfoque

metodoldgico, populagédo estudada e objetivo da pesquisa.
A familia do doente com cancro é apontada como a principal fonte de apoio
para o doente e o bhindmio doente-cuidador considerado uma unidade de
atengdo, por ser um “invisivel sistema de cuidado da saude”, onde o cancro
deve ser tratado como problema e questdo familiar. A preocupagdo com o
cuidador familiar e a qualidade do cuidado prestado sdo essenciais, pois isso
terd um efeito significativo nos custos tanto para o sistema de cuidado a saude
como para as familias, ja que o preparo do cuidador familiar leva a diminuicdo
das demandas médicas e de custos com tratamento hospitalar.
A familia cuidadora necessita de dois tipos de apoio social: o apoio
emocional/instrumental (afeto, estima, companhia/ aconselhamento, ajuda
pratica, ou auxilio financeiro) e o apoio didrio focado na orientacdo de
problemas. O apoio social pode ser entendido como uma forma de ajuda para
membros familiares aprenderem a priorizar e administrar os problemas e
trabalhar em colaboracdo com o sistema de cuidado a saude.
As demandas de cuidado do doente no domicilio podem ser de cuidado direto:
administracdo de medicacéo, cuidado de feridas e curativos, por exemplo;
cuidado indireto como: obtencdo de medicamentos, agendamento de consultas
ou coordenagdo de cuidado; administracdo de sintomas e de conforto, com
abordagens ndo farmacoldgicas e relato dos efeitos indiretos e efetividade do
tratamento; necessidade de informacéao sobre a doenga, tratamento, estratégias
para resolucéo de problemas e recursos da comunidade.
Apesar do papel fundamental, os cuidadores ndo sdo reconhecidos como
pessoas passando por um processo doloroso e que precisam de ajuda, apoio e
orientacdo. As necessidades dos cuidadores podem ser descritas de acordo com
0s stressores: intrapessoais (incertezas) e extrapessoais (transporte e financas).
O papel de cuidador da pessoa com cancro além de afetar a sua satide mental,
causando: depressdo, ansiedade, sobrecarga, conflito de papéis, incerteza,
erosao nos relacionamentos, entre outros problemas, também afeta a sua salde
fisica causando fadiga, declinio da salde, falta de exercicios, nutricdo precéria
e necessidade de medicamentos. A origem dos problemas pode estar na
sobrecarga fisica, emocional e econémica dos cuidadores familiares, levando
muitos doentes a desejarem a propria morte por sentirem-se sobrecarga para a
familia. Os cuidadores apontam que gostariam de mais assisténcia do sistema
de salde para agdes especificas como o uso de estratégias ndo farmacolégicas
para alivio da dor oncoldgica.
Os fatores que influenciam o foco de apoio e a perce¢do da qualidade do apoio

recebido pela familia sdo: o status socioecondmico, a idade e género dos
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membros, a cultura, a religido, o tipo de familia e a situacéo de stress.

Na vigéncia da doenca, a espiritualidade apresenta-se como um apoio
importante na construcdo dos significados da vida para a familia. A
religiosidade pode aumentar o apoio social, porque prové acesso as redes
sociais e estabelece formas de assisténcia, como cuidado espiritual nas fases de
angustia aguda. O suporte religioso inclui preces, procura de conforto de
alguém da fé, obtencdo de apoio de membros da igreja e esta associado a
melhor satde mental, melhor adaptacdo psicolégica dos doentes e dos seus
familiares com diminuicédo da depressao.

Os tipos de apoio que podem ser oferecidos sdo: instrumental, espiritual,
psicossocial, informacional, emocional e fisico e devem estar relacionados a
cada fase da doenga e de acordo com cada perfil familiar, devendo ser
direcionados de um modo sensitivo.

A tendéncia atual das politicas publicas é a da permanéncia dos doentes para
cuidado no domicilio, tanto nas doengas crénico-degenerativas, quanto nas
situacdes de cuidados paliativos. Isso deve-se, em parte, a preocupacdo com a
redugdo dos custos decorrentes da assisténcia hospitalar, bem como a
importancia atribuida a estimulacdo de vinculos entre doente e familia no
ambiente domiciliar. As intervengdes dos profissionais de sadde junto a familia
podem reduzir internamentos desnecessarios. As redes de apoio permitem a
distribuicédo de recursos para familias em situacdo de caréncia e a disseminacao
da nogdo de cidadania. Grande parte dos pesquisadores identifica como
medidas de suporte essenciais: a propria familia do doente, os amigos, bem
como 0s servicos de assisténcia social e de saide que compdem uma rede de
apoio. Segundo os autores, quando o suporte se da de maneira precaria, o
cuidador vivencia uma intensificacdo do seu desgaste pessoal que,
habitualmente, ja cresce a medida que o agravo da satde do doente se instala.
Também € assinalado a preocupacdo com o cuidador familiar e com programas
educacionais visando ao cuidado tanto do doente quanto do cuidador familiar.
Houve a identificagdo de deficiéncia nas publicacbes nacionais relativas a
intervengdes, programas e recursos tecnoldgicos que podem ser oferecidos as
familias, apontando para a necessidade de incrementar pesquisas em nosso
meio visando subsidiar acOes efetivas de apoio a familia do doente com

cancro.

Tabela n°.9: Descricdo dos Resultados do artigo 4

Joana Mendonga — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 55



Revisdo Sistematica da Literatura em Enfermagem sobre A familia/cuidador da crianga com Leucemia Linfoide Aguda
e as suas necessidades em contexto domiciliar - Licenciatura em Enfermagem

Joana Mendonga — janeiro de 2015 — Universidade Atlantica 56



Revisdo Sistematica da Literatura em Enfermagem sobre A familia/cuidador da crianga com Leucemia Linfoide Aguda
e as suas necessidades em contexto domiciliar - Licenciatura em Enfermagem

Capitulo IV. Previsdo da analise de dados

Analisando os quatro artigos incluidos na revisdo sistematica da literatura, consigo responder as
intervencdes delineadas inicialmente na formulacdo das questdes de pesquisa, nomeadamente:
quais as experiéncias vivenciadas pelo familiar/cuidador de uma crianca com Leucemia
Linféide Aguda e as implicacbes do acontecimento para o projeto de vida do
familiar/cuidador e o apoio prestado a crianca com Leucemia Linféide Aguda e a

respetiva familia/cuidador.

Relativamente as experiéncias vivenciadas pelo familiar/cuidador de uma crianca com

Leucemia Linfoide Aguda e as implicacdes do acontecimento para o projeto de vida do

familiar/cuidador, as principais conclusdes apds a analise e a comparacdo dos artigos foram as

sequintes:

- A LLA numa crianca afeta toda a familia provocando inUmeras mudancas.

- O principal cuidador passa a vivenciar situac@es de duvida, sofrimento, dor, angustia,
medo e mudancas na rotina diaria tornando o processo mais dificil e desgastante.

- Apesar das davidas, dificuldades e conflitos no interior da familia, as mées cuidam
da sua crianca oncoldgica com desvelo e sentem-se bem em poder fazer isto,
procurando na religiosidade forcas para enfrentar a situacgéo.

- Os efeitos colaterais da medicacdo e a dor apresentada trazem uma sensacgdo de
impoténcia aos pais que veem 0s anseios e desejos futuros depositados naquela
crianca desabarem, inclusive com prejuizos na salde desses.

- As relacBes intrafamiliares prejudicaram-se em detrimento de um diagnostico de
cancro, alguns membros familiares reagem negando a situacdo que veem e acabam
por causar sobrecarga no cuidador principal que se sente sd, com a grande
responsabilidade de tomar decisdes e cuidar do ente querido.

- O tratamento do cancro implica gastos financeiros e os familiares diretamente
envolvidos necessitam deixar 0s seus empregos para cuidar da criancga, relacionado a
necessidade de deslocamento de uma cidade para outra para tratamento do cancro,
como também desvios de recursos que seriam utilizados para despesa familiar.

- A familia do doente com cancro é apontada como a principal fonte de apoio para o

doente e 0 binémio doente-cuidador considerado uma unidade de atengéo, por ser um
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“invisivel sistema de cuidado da saude”, onde o cancro deve ser tratado como

problema e questdo familiar.

No que diz respeito ao apoio prestado a crianca com Leucemia Linféide Aquda e a

respetiva familia/cuidador, as principais conclusdes apds a analise € a comparacdo dos

artigos foram as sequintes:

- As mées cuidadoras de criancas oncoldgicas sentem necessidade de maior
interacdo com a equipa de enfermagem, ndo se sentindo a vontade para expressar
expetativas ou questionamentos, mesmo quando ndo compreendem as
orientagOes, revelando a existéncia de lacunas no ambito da fungdo educativa-
assistencial dos profissionais enfermeiros, como subsidio para atuacdo da
mée/cuidadora no contexto domiciliar.

- A atencdo educativo-assistencial ao bindmio mae e filho com leucemia,
enfatizando o processo de comunicacdo/orientacdo em e para a salde, deve
favorecer a reducdo da angustia da crianca e da sua mde, e a0 mesmo tempo
consolidar um suporte técnico e emocional para o enfrentamento do processo de
doenca, internamento e alta hospitalar, por meio da transposicdo deste cuidar, do
hospital para o domicilio, de forma planeada e bem orientada.

- O diagndstico de cancro infantil na perspetiva do cuidador, embora se constitua
numa experiéncia ardua, dolorosa e até desesperadora, com impacto na sua vida
e dindmica familiar, hd ainda uma expetativa positiva para o futuro. Essa
expetativa pode traduzir-se, por exemplo, com a criagdo de um programa de
intervencdo dirigido aos cuidadores, com acompanhamento profissional
adequado, afim de gue possam expor as suas angustias, receios e na medida do
possivel atender as suas necessidades.

- A preocupagdo com o cuidador familiar e a qualidade do cuidado prestado sdo
essenciais, pois isso tera um efeito significativo nos custos tanto para o sistema
de cuidado a salde como para as familias, ja que o preparo do cuidador familiar
leva a diminuicdo das demandas médicas e de custos com tratamento hospitalar.

- A familia cuidadora necessita de dois tipos de apoio social: o0 apoio

emocional/instrumental (afeto, estima, companhia/ aconselhamento, ajuda
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pratica, ou auxilio financeiro) e o apoio diario focado na orientacdo de
problemas.

- As demandas de cuidado do doente no domicilio podem ser de cuidado direto:
administracdo de medicacdo, cuidado de feridas e curativos, por exemplo;
cuidado indireto como: obtencdo de medicamentos, agendamento de consultas
ou coordenacdo de cuidado; administracdo de sintomas e de conforto, com
abordagens ndo farmacoldgicas e relato dos efeitos indiretos e efetividade do
tratamento; necessidade de informacgdo sobre a doenga, tratamento, estratégias
para resolucdo de problemas e recursos da comunidade.

- Apesar do papel fundamental, os cuidadores ndo sdo reconhecidos como pessoas
passando por um processo doloroso e que precisam de ajuda, apoio e orientagao.

- As necessidades dos cuidadores podem ser descritas de acordo com 0s stressores:
intrapessoais (incertezas) e extrapessoais (transporte e financas).

- Os cuidadores apontam que gostariam de uma maior assisténcia do sistema de
salde para agdes especificas como 0 uso de estratégias ndo farmacoldgicas para
alivio da dor oncoldgica.

- Os fatores que influenciam o foco de apoio e a percecdo da qualidade do apoio
recebido pela familia sdo: o status socioecondmico, a idade e género dos
membros, a cultura, a religido, o tipo de familia e a situagdo de stress.

- Na vigéncia da doenca, a espiritualidade apresenta-se como um apoio importante
na construcdo dos significados da vida para a familia. A religiosidade pode
aumentar o apoio social, porque prové acesso as redes sociais e estabelece
formas de assisténcia, como cuidado espiritual nas fases de angustia aguda. O
suporte religioso inclui preces, procura de conforto de alguém da fé, obtencéo de
apoio de membros da igreja e esta associado a melhor saide mental, melhor
adaptacdo psicoldgica dos doentes e dos seus familiares com diminuicdo da
depressao.

- Os tipos de apoio que podem ser oferecidos sdo: instrumental, espiritual,
psicossocial, informacional, emocional e fisico e devem estar relacionados a
cada fase da doengca e de acordo com cada perfil familiar, devendo ser
direcionados de um modo sensitivo.

- A tendéncia atual das politicas publicas € a da permanéncia dos doentes para

cuidado no domicilio, tanto nas doencas crénico-degenerativas, quanto nas
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situacOes de cuidados paliativos. Isso deve-se, em parte, & preocupacdo com a
reducdo dos custos decorrentes da assisténcia hospitalar, bem como a
importancia atribuida & estimulacdo de vinculos entre doente e familia no
ambiente domiciliar.

- As intervencdes dos profissionais de salde junto a familia podem reduzir
internamentos desnecessarios. As redes de apoio permitem a distribuicdo de
recursos para familias em situacdo de caréncia e a disseminacdo da nocdo de
cidadania.

- Grande parte dos pesquisadores identifica como medidas de suporte essenciais: a
prépria familia do doente, os amigos, bem como o0s servigos de assisténcia social
e de salde que compdem uma rede de apoio. Segundo os autores, quando o
suporte se da de maneira precaria, o cuidador vivencia uma intensificacdo do seu
desgaste pessoal que, habitualmente, ja cresce a medida que o agravo da saude
do doente se instala. Também é assinalado a preocupacdo com o cuidador
familiar e com programas educacionais visando ao cuidado tanto do doente

quanto do cuidador familiar.
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Capitulo V. Consideracdes éticas

A ética é a ciéncia da moral, que se dedica ao estudo dos principios e das leis das quais

devemos reger 0 nosso agir (atitudes/comportamentos) (Fortin, 1999).

Para Fortin (1999), qualquer investigacdo realizada junto de pessoas levanta questdes
morais e éticas. O tipo de investigacdo e o fendmeno em estudo vao determinar a natureza

dos problemas que se podem colocar.

Segundo a mesma autora, a ética pode colocar aos investigadores, problemas particulares
decorrentes das exigéncias morais que, em determinadas situacdes, podem entrar em

conflito com o rigor da investigacéo.

Segundo Fortin (2010), as comissdes de ética da investigacdo avaliam se os projetos de
investigacdo que lhes sdo submetidos respeitam os direitos humanos. Tém como missédo
assegurar que toda a investigacdo se desenvolve de acordo com 0s principios éticos,

assumindo um papel de educacao e avaliagéo.

Os principios éticos foram mantidos, respeitando-se os direitos autorais dos autores,

mediante a citacdo de cada um deles.
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Capitulo VI. Limitacgdes, Implicagdes e Sugestdes

Esta revisdo sistematica de literatura é alvo de algumas limitacbes. Foi possivel a
identificacdo de alguma deficiéncia nas publicacbes nacionais relativas a intervencdes,
programas e recursos tecnoldgicos que podem ser oferecidos as familias de criangas
oncoldgicas, apontando para a necessidade de incrementar pesquisas em nosso meio visando

subsidiar acdes efetivas de apoio a familia/cuidador do doente oncoldgico.

Relativamente as implicacdes para a pratica de Enfermagem, foi possivel constatar com a
andlise dos artigos que a equipa de Enfermagem necessita de uma maior capacitacdo para
lidar com as doencas cronicas, como 0 cancro, através de orientagdes que devem ser
mediadas por uma comunicacdo interpessoal efetiva, por meio da troca de mensagens
verbais e ndo-verbais codificaveis entre os envolvidos, e marcadas por uma postura sincera e
flexivel, com informagBes coerentes as necessidades e potenciais individuais dos
cuidadores/familiares e respetivas criancas, para alcancar de modo mais pleno o objetivo de

apoiar e repercutir positivamente no cuidado que sera proporcionado no domicilio.
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Capitulo V1I. Consideragdes Finais

A realizacdo deste projeto permitiu-me adquirir competéncias no ambito da disciplina de
Investigacdo em Enfermagem e mais concretamente forneceu-me ferramentas para a

realizacdo do projeto final de licenciatura.

O tema explorado foi pertinente, ndo s6 como base de futura investigacdo e necessidade
de divulgacdo do mesmo, mas também, a nivel de conhecimentos que me serdo
extremamente Uteis para mobilizar no dmbito dos proximos Ensinos Clinicos e vida

profissional.

A realizacdo deste trabalho foi motivada pelo desejo de conhecer o familiar/cuidador a
viver a experiéncia de cuidar de uma crianga com cancro, as suas dificuldades e
preocupacOes, as estratégias utilizadas para lidar com a situacdo, as repercussfes na sua
vida, bem como as necessidades sentidas e 0s apoios prestados a essas familias e

respetivas criancas oncoldgicas.

Viver a experiéncia de cuidar de uma crianga com cancro é um acontecimento que, pelas
suas caracteristicas, € motivador de uma redefinicdo da pessoa, dos seus valores,
conviccdes e projetos. Pouco tempo passado, desde a declaracdo da doenca na crianca, a
pessoa ja se reconhece e reconhece a sua vida como diferentes. J& admite como
impossivel um regresso ao que ja foi e teve, mas ndo sabe quando e como serd o final,

embora tenha expetativas quanto a isso.

A realizacdo deste trabalho tornou visivel o processo de mudanca que acontece nas vidas
destes familiares/cuidadores, sendo uma das fungdes dos profissionais de saude que com
eles se relacionam, ajudar a realizar as suas transi¢fes para a situacdo atual de vida com

que se deparam, mediante as necessidades sentidas e 0s apoios existentes.
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Apéndice | - Cronograma

Ano 2014 2015

Més Outubro Novembro Dezembro Janeiro
Atividades/semanas
Reformulag@o metodoldgica. X
Pesquisa e selecdo de X X
artigos.
Tratamento dos artigos X X
selecionados.
Redacdo, andlise e avaliacdo X X
do trabalho escrito.
Entrega a orientadora de X
monografia.
Apresentacéo da X
monografia.
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Anexo | — Artigos incluidos na Revisédo Sistematica da Literatura
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