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“Podes vir a qualquer hora
Ca estarei para te ouvir

O que tenho para fazer
Posso fazer a seguir

(...)

Podes vir quando quiseres
Ja fui onde tinha de ir
Resolvi 0s compromissos
Agora sé te quero ouvir
(...)

Podes-me interromper

E contar a tua historia

Do dia que aconteceu

A tua pequena gloria

O teu pequeno troféu

(...)

Todo o tempo do mundo

Para ti tenho todo o tempo do mundo”

Rui Veloso, Todo o tempo do mundo
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Resumo

O presente estudo pretendeu contribuir para uma compreensdo aprofundada da
experiéncia psicologica da doenca cronica paliativa na fratria em idade escolar.
Especificamente, esta investigacdo explorou a compreensdo da doenca, a representacao
do irmé&o doente, o0 impacto emocional da experiéncia, a ocupacao de tempos livres e as
responsabilidades associadas, as perspectivas sobre o futuro e a relacdo fraterna. A
amostra foi constituida por 7 familias de criancas que necessitam de cuidados paliativos,
tendo 6 mées e 1 avo preenchido um questionario socio-demografico online. Seguiu-se
a participacdo de 9 irméos saudaveis, com idades compreendidas entre 0s 6 e 0s 9 anos.
Estes foram entrevistados, sob a forma de uma histéria infantil ilustrada, e elaboraram
uma narrativa baseada no seu desenho sobre a fratria. Os resultados mostraram que estas
criancas apresentam uma compreensao limitada e simplificada da doenca do irméo, a
par com a vontade de estarem envolvidas no seu cuidado. Quanto a representacdo do
irmdo, destacam tanto o sentido de normalidade que a doenca pode assumir, como de
diferenca; e atribuem-lhe caracteristicas positivas. As suas vivéncias emocionais
integram a alegria, a tristeza, a preocupacdo, 0 medo, a empatia e a autonomia. Os
tempos livres sdo ocupados maioritariamente com hobbies e as rotinas familiares em
casa. Sao referidas as dindmicas escolares e a socializacdo com 0s pares CoOmo recursos
protectores. Verifica-se hesitacdo em falar sobre o futuro e um foco continuo no irmao
doente, assegurando o seu bem-estar. A relacdo fraterna é caracterizada pela sua
afectividade e pela brincadeira. Existe ainda a vontade constante de agradar o irméo
doente. Por assumir uma natureza descritivo-exploratéria, emergiram também
resultados no ambito das dinamicas familiares e da fratria imaginaria. As criancas
destacam a coesédo familiar e o orgulho que sentem na familia, bem como a interac¢do
com a familia nuclear. Por outro lado, manifestam o desejo dos seus irmédos doentes
serem saudaveis. Por fim, sdo apresentadas as limitacdes do estudo, bem como
sugestBes para investigacdes futuras. O presente estudo salienta, assim, a importancia
do conhecimento aprofundado das especificidades do processo de adaptacdo a doenca,
por parte dos irméos saudaveis. Retiram-se implicagdes para a intervencao psicolégica

desta populacéo.

Palavras-chave: cuidados paliativos pediatricos, doenca, irmaos, criancgas,

familia, experiéncia psicoldgica



Abstract

The present study aimed to contribute to an in-depth understanding of the chronic
palliative disease psychological experience in school-age fraternity. Specifically, this
investigation explored the understanding of the disease, the representation of the sick
sibling, the emotional impact of the experience, the occupation of leisure time and
associated responsibilities, the prospects about the future and the fraternal relationship.
The sample consisted of 7 families of children in need of palliative care, from which 6
mothers and 1 grandmother filled out an online socio-demographic questionnaire. This
was followed by the participation of 9 healthy siblings, aged between 6 and 9 years.
These were interviewed in the form of an illustrated children's story, and elaborated a
narrative based on their drawing on fraternity. The results showed that these children
present a limited and simplified understanding of the sibling's illness, along with the
desire to be involved in their care. As for the representation of the brother, they
emphasize both the sense of normality that the disease can assume, and of difference. It
is also verified the attribution of positive characteristics to it. Their emotional
experiences integrate joy, sadness, worry, fear, empathy and autonomy. Leisure time is
mostly occupied with hobbies and family routines at home. School dynamics and
socialization with peers are referred to as protective resources. There is hesitation when
talking about the future and a continued focus on the sick brother, ensuring his well-
being. The fraternal relationship is characterized by their affectivity and playfulness.
There is also a constant desire to please the sick brother. By assuming a descriptive-
exploratory nature, results also emerged within the framework of family dynamics and
imaginary fraternity. Children emphasize family cohesion and pride in the family, as
well as interaction with the nuclear family. On the other hand, they manifest the desire
of their sick brothers to be healthy. Finally, the limitations of the study are presented, as
well as suggestions for future research. The present study thus highlights the importance
of an in-depth understanding of the specificities of the adaptation process to the disease,
by the healthy siblings. Implications for the psychological intervention of this

population are drawn.

Key words: pediatric palliative care, illness, siblings, children, family,
psychological experience
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Introducéo

A vivéncia de um processo de doenca pediatrica, que exige cuidados ao nivel
paliativo, produz um impacto significativo em toda a estrutura e dindmica familiares. As
investigacBes tém-se centrado sobretudo na compreensdao da adaptacdo psicoldgica no
subsistema parental, e ndo tanto na fratria (Navarausckas, Sampaio, Urbini, & Costa,
2010). Contudo, a experiéncia psicoldgica da doenca na fratria tem implicacGes ao nivel
do bem-estar psicologico dos irmdos saudaveis, podendo ser percursora de perturbacdes
emocionais internalizantes e externalizantes (Vermaes, van Susante, & Bakel, 2012).
Por também poder ser considerada um acontecimento de vida potencialmente
traumatico (Miceli & Zornig, 2002), é fundamental conduzir estudos que explorem e
visem uma compreensdo mais aprofundada desta area de estudo, actualmente em

desenvolvimento.

Os irmdos saudaveis tém de se adaptar as mudancas no funcionamento familiar,
a fadiga fisica e emocional dos pais e ao seu proprio turbilhdo emocional. Com
frequéncia, tém de gerir as alteracBes ao nivel da relacdo fraterna e, em alguns casos, do
papel que passam a assumir, frequentemente com exigéncias de natureza parental
(Brown, Coad, & Franklin, 2017). Esta conjugacéo de factores reforca a pertinéncia de
estudar as vivéncias dos irmdos saudaveis e de fazé-lo a partir da sua perspectiva,

evitando fontes secundarias.

Os irmdos saudaveis em idade escolar, entre 0s 6 e 0s 12 anos, sdo capazes de
expressar verbalmente os seus sentimentos e de narrar as suas experiéncias. Por outro
lado, adquirem progressivamente uma compreensdo mais aprofundada da doenca, a qual
se apoia sobretudo no conhecimento concreto e na sua propria experiéncia (Piaget,
1964). Por estes motivos, séo consideradas a principal fonte de informacéo acerca das

suas préprias vivéncias neste ambito.

Neste seguimento, 0 presente estudo pretende reflectir sobre o impacto desta
experiéncia na fratria e no sistema familiar, tentando-se assim colmatar uma lacuna
existente na literatura. Ao permitir a identificacdo das necessidades especificas dos
irmdos saudaveis, resulta na promocéo de estratégias de coping mais ajustadas as suas
vivéncias e ao crescimento pds-traumatico. Possibilita ainda um reforco do papel dos
irmdos e da relacdo fraterna no processo de adaptacdo a doenga cronica com

necessidade de cuidados paliativos pediatricos. Por dltimo, permite um apoio mais
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solido no ajustamento das praticas parentais, favorecendo assim uma viséo holistica e

sistémica desta experiéncia.

Esta dissertacdo encontra-se assim estruturada em cinco partes: 1)
Enquadramento tedrico, onde serdo apresentados os resultados da literatura nesta area
de estudo; 2) Objectivos do estudo; 3) Metodologia utilizada, incidindo na
caracterizacdo dos participantes, no procedimento e nos instrumentos adoptados; 4)
Resultados e discussdo dos mesmos, gerando a sua integragdo com os fundamentos
tedricos identificados na literatura; e, por ultimo, 5) Conclusdo do estudo, com as suas

limitacGes e com direccBes de investigacdo e intervencdo futuras.

Enquadramento Teorico

Os cuidados paliativos

Os cuidados paliativos séo frequentemente confundidos com os cuidados em fim
de vida, embora estes sejam apenas um dos constituintes daqueles. Segundo Carter,
Levetown e Friebert (2013), sdo ‘“cuidados holisticos e proactivos a criangas,
adolescentes ¢ adultos que ndo vao melhorar da sua doenga”. A mesma devera constituir
uma condicdo cronica de salde complexa, isto é, devera atingir um 6rgdo em especifico
ou diferentes sistemas, de forma suficientemente grave, durando ha, pelo menos, 12
meses e requerendo cuidados especializados (Feudtner, DiGiuseppe, & Neff, 2003).

Os cuidados paliativos pediatricos. Os cuidados paliativos pediatricos (CPP)
constituem um direito humano béasico que deve ser reconhecido a qualquer crianga ou
adolescente portador de uma doenca crénica complexa ou grave, e que assuma uma
postura bastante limitativa da sua qualidade de vida e/ou esperanca de vida, assim como
das respectivas familias (Lacerda, 2013). Estes cuidados sdo reconhecidos pela
Organizacdo Mundial de Saude desde o ano de 1988 e sdo classicamente vistos como
uma abordagem activa que engloba todo o processo de diagnostico ou reconhecimento
da condicéo critica, durante todo o ciclo de vida e atée ao periodo pds-morte. Engloba as
dimensGes fisica, emocional, social e espiritual e o seu objectivo primordial prende-se
com a melhoria da qualidade de vida da crianca ou jovem e da sua familia. Para isso,

estes cuidados visam a promoc¢do do ajustamento as mudancas qualitativas e
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quantitativas inerentes a evolucdo da doenca e a orientagdo para uma morte digna, cujo

sofrimento seja 0 menor possivel (Mendes, Justo da Silva, & Santos, 2013).

A literatura indica que os CPP se assumem como uma necessidade do bindmio
crianga-familia, tendo existindo até hoje uma expansdo da sua prestacdo a escala
mundial. Em Pediatria, as situacfes que podem beneficiar de cuidados paliativos sao
diferentes dos adultos, pois sdo multiplas e abrangentes. De acordo com A guide to the
Development of children’s palliative care services — realizado por Association for
Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families [ACT] e
Royal College of Paediatrics and Child Health [RCPCH] -, estas condi¢bes podem

dividir-se em quatro grupos, com diferentes trajectorias de evolucéo.

O Grupo | € relativo a doengas que colocam a vida em risco, para as quais
existem tratamentos curativos, mas que podem ndo resultar. O acesso aos cuidados
paliativos pode ser necessario quando isso acontece ou quando ocorre uma crise,
independentemente da sua duracdo. A seguir ao tratamento curativo bem-sucedido ou a
uma remissdo de longa duracdo, deixa de haver necessidades paliativas (e.g., doenca
oncologica, faléncia de 6rgdo(s), prematuridade). O Grupo Il refere-se a doencas em
que a morte prematura é inevitavel, mas em que podem existir longos periodos de
tratamento intensivo, que visem prolongar a vida e permitir a participagdo em
actividades normais (e.g., fibrose quistica, SIDA, anomalias cardiovasculares, distrofias
musculares). O Grupo Il abrange doencas progressivas sem opcles terapéuticas
curativas, sendo o tratamento exclusivamente paliativo e podendo prolongar-se ao longo
de varios anos (e.g., doencas neuromusculares ou degenerativas, distrbios metabolicos,
alteracdes cromossomicas). O Grupo IV diz respeito a doencas irreversiveis ndo
progressivas, que causam incapacidades graves, e que levam a maior morbilidade e
probabilidade de morte prematura (e.g., paralisia cerebral grave, lesbes graves
acidentais do sistema nervoso central ou da espinal medula, malformacgdes congénitas,
doencas genéticas).

Portugal é o pais da Europa Ocidental menos evoluido na provisdo destes
cuidados, embora exista uma estimativa de um total de 6000 criangas e jovens a
necessitar de cuidados especializados. Actualmente, estas representam cerca de um

terco das mortes na faixa etaria entre 0s 0 e 0s 17 anos (Lacerda et al., 2013).
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O impacto dos cuidados paliativos pediatricos na familia

A familia é geralmente o lugar privilegiado para a elaboracéo e aprendizagem de
dimensdes significativas da interaccdo e, por conseguinte, é considerada o
enquadramento relacional fundamental para o desenvolvimento do ser humano. Tendo
em conta a multiplicidade de configuracbes familiares possiveis, e na perspectiva
sistémica, a familia assume duas funcbes primordiais, as quais favorecem o0 seu
desenvolvimento e o crescimento saudavel de todos os seus membros. A sua funcéo
interna é responsavel pela proteccdo e autonomia destes ultimos e, por sua vez, a fungéo

externa refere-se a sua boa integracéo a nivel social e cultural (Alarcéo, 2000).

A entrada da doenca no ciclo vital familiar conduz, inevitavelmente, a
transformacfes em cada membro e na familia como um todo (Reigada, Ribeiro, &
Novellas, 2010). A presenca de uma crianca ou jovem com doenca cronica complexa no
sistema familiar é compreendida como um acontecimento de vida stressante ou
perturbador. Esta ira influenciar o processo de desenvolvimento e adaptacdo da crianca
e da familia, sendo simultaneamente determinado e determinando pelo meio em que
vive (Barros, 2003). Segundo Trindade e Teixeira (1998), esta pode ter um impacto
significativo no bem-estar psicoldgico de todos os membros da familia, destacando o
stress parental e as disfuncionalidades familiares que influenciardo os processos de
ajustamento da propria crianca a doenca. Por outro lado, estes autores reforcam a
importancia de se atender as representacdes de doenca de todos 0s elementos do sistema
familiar, bem como as estratégias de coping, tanto perante a doenca e incapacidade

consequente, como perante os procedimentos médicos necessarios.

Lavigne e Ryan (1979) corroboram esta ideia, referindo que a preocupacédo
constante com a prestacdo de cuidados a crianca doente e com 0 seu bem-estar tem
repercussdes em todo o sistema familiar. Para além de causar alteragdes nas dindmicas
familiares e na forma como os elementos se véem uns aos outros, também os expde a
uma maior probabilidade de apresentarem problemas emocionais. Segundo Baider,
Cooper e De-Nour (2000, cit. in Rocha, 2015), nos casos de diagnostico de cancro
pediatrico, os niveis de perturbacdo psicoldgica sdo superiores na familia do que na

propria crianca.

Nas Ultimas décadas, os avancos cientificos ao nivel dos cuidados e tecnologia

médica tém permitido prolongar a vida das criangas que condi¢bes de saude
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clinicamente complexas. A maioria destas criancas tem sido desinstitucionalizada e vive
no domicilio, no seu contexto familiar, sendo a prestacdo de cuidados assegurada pela
sua familia (Mesman, Kuo, Carroll, & Ward, 2013). Os familiares cuidadores da crianca
— maioritariamente 0s progenitores - sdo uma peca fundamental, ao assumirem a
responsabilidade primaria da mesma, ajudando-a a realizar todas as tarefas que esta ndo
consegue desempenhar autonomamente.

Esta situacdo tem impacto ao nivel dos recursos econémicos da familia, mas
sobretudo psicolégicos. Com frequéncia, os pais sentem desesperanca em relacdo ao
futuro, superprotegem o filho doente e manifestam medo da morte (Azeredo, Amado,
Silva, Marques, & Mendes, 2004). Sentem-se impotentes por ndo conseguirem ajudar o
filho doente a sentir-se melhor e tém pensamentos intrusivos (Rodriguez et al., 2012).
Estes pais apresentam também sintomatologia associada a stress pos-traumatico, a qual
tende a aumentar nos primeiros 18 meses ap0s o diagnostico, e a diminuir a partir dos 5
anos de experiéncia diaria com o mesmo (Jurbergs, Long, Ticona, & Phipps, 2009).

Também ao nivel conjugal existem alteracdes sendo que, em alguns casos, pode
ocorrer uma aproximacdo dos elementos do casal para enfrentarem de forma unida as
implicacdes da doenca e, noutros casos, pode existir uma ruptura conjugal (Castro,
2010). Para Kazak e colegas (1999), a duracdo e qualidade do relacionamento conjugal
prévio ao diagnostico da doenca sdo preditores da sua adaptacdo posterior. Também o
stress parece estar mais focado nas aptiddes parentais do que na satisfacdo conjugal.

A sua procura pelo apoio emocional e informativo, sobretudo ao nivel do
progndstico da doenca (Rodrigues & Seidl, 2008), constitui um factor que contribui
para a sua paz de espirito (Mack et al., 2009). Para Clarke-Steffen (1997), a avaliagdo e
troca de prioridades de vida e a capacidade de dar um significado a doenca sédo duas das
estratégias adaptativas mais utilizadas pelos pais.

Para a crianga com doenca oncoldgica, e contrastando com 0s seus pais, 0 seu
comprometimento funcional gera mais ansiedade do que a incerteza associada a sua
doenca ou prognostico (Rodriguez et al., 2012).

A presenca de outros filhos na familia implica a necessidade de conhecer a
forma como vivenciam o processo de doenca cronica da(o) irma(o). Segundo Castro
(2010), esta situacdo implica uma grande angustia por parte das maes, ja que
frequentemente tém de deslocar-se para os tratamentos do filho doente, deixando os
irmaos saudaveis sob a responsabilidade de familiares. As maes referem-se preocupadas

sobretudo com a separacéo e a incerteza sobre o seu bem-estar.
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De uma forma geral, a doenca cronica pediatrica pode afectar o estado
psicologico dos pais, as suas actividades e desempenho profissionais, a situacdo
financeira da familia, a estrutura e o funcionamento familiares e o estado psicolégico e
0 desempenho escolar dos irmdos (e.g., Rocha, 2015). Para a crianga doente, que vive
um conjunto de experiéncias aversivas — como as hospitalizac@es, os tratamentos, a dor
e as alteracbes no aspecto exterior -, existe uma privacdo de experiéncias de vida
normativas e facilitadoras do desenvolvimento (Barros, 2003). Para além disso, a
relacdo da familia com a comunidade alargada torna-se condicionada, existindo

alteracdes quantitativas e qualitativas na comunicacédo extra-familiar (Mendonga, 2000).

Todavia, apesar destas doencas crénicas pediatricas constituirem, por si s4, uma
condicdo de vida perturbadora e indesejavel, ndo tém necessariamente de acarretar
apenas consequéncias negativas para a vida da crianca e da familia. Segundo Barros
(2003), esta experiéncia pode ser uma ocasido positiva e Unica de aprendizagem e de

desenvolvimento.

A adaptacdo da familia & doenca cronica complexa. A adaptacdo a doenca
cronica é um processo continuo e dindmico, com fases de maior equilibrio e aceitagdo, e
outras de maior ansiedade, revolta ou depressdo, seguindo padrbes individuais
dificilmente generalizaveis (Barros, 2003). As caracteristicas das doencas cronicas
complexas em criangas e jovens, a sua gravidade e trajectéria de evolucdo, e também a
necessidade de periodos de hospitalizagdo, a par com os diversos tratamentos
disponiveis, sdo determinantes na capacidade adaptativa dos familiares a doenca
(Pelchat et al., 2001). Por sua vez, também o contexto familiar, as experiéncias vividas
durante toda a terapéutica e as atitudes e valores pessoais sdo mediadores deste impacto
(Nascimento, Rocha, Hayes, & Lima, 2005).

O Modelo de Resiliéncia ao Stress, Ajustamento e Adaptacdo da Familia, da
autoria de McCubbin e McCubbin (1993, cit. in McCubbin et al., 1997), tenta
aprofundar a compreensdo dos factores que influenciam a forma como o sistema
familiar se ajusta e adapta a situacOes de crise, como o0 aparecimento de uma doenca que
exige cuidados paliativos na criangca ou jovem. Segundo o mesmo, os factores que
influenciam a forma como a familia reage ao processo de doenca inclui os factores de
stress, o tipo de familia, os recursos familiares, a avaliacdo familiar, a capacidade de

resolucéo de problemas, a comunicagao e o coping.
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Segundo Sargent e colegas (1995), as principais dificuldades ao nivel da
adaptacdo ao processo de doenga cronica complexa da crianca sdo relativas a angustia
sobre as separacOes familiares que decorrem das exigéncias da sua intervencdo. Existe
um foco quase exclusivo na crianca doente, por parte de todo o sistema familiar, que
estd preocupado com assuntos relativos a sua salde ou sobrecarregado com a prestacédo
de cuidados. Por conseguinte, é também bastante referida a falta de atencdo a outros
elementos, sobretudo aos irmdos saudaveis (e.g., Essen & Enskér, 2003). Os
sentimentos negativos sdo predominantes em todos os elementos, existindo uma
inseguranca relativa a incerteza e imprevisibilidade do futuro, gerando medos

associados a morte.
O impacto dos cuidados paliativos pediatricos nos irmaos saudaveis

Desde os anos 70 que se tem observado um acréscimo do interesse na
investigacdo do impacto da doenca crdénica nos irmdos saudaveis. Numa perspectiva
sistémica, a presenca de uma crianga com uma doenca cronica complexa na familia
pode perturbar a educacdo dos seus irmdos em trés areas principais: na interac¢do e
relacdo fraterna, na organizacao familiar e no papel assumido pelos irméos saudaveis
(Mendonga, 2000). O envolvimento com a crianca doente pode impedir que haja
disponibilidade emocional para o irméo saudavel, sendo que a prépria reorganizacao do
sistema familiar pode ndo ser suficientemente flexivel para que estes se individualizem.
Por sua vez, os pais podem aumentar ou diminuir as suas expectativas relativamente aos
filhos saudaveis, podendo até atribuir-lhe um papel irrealista, como forma de compensar
as expectativas defraudadas no filho doente. Para Seligman (1983), a incapacidade
parental — dos dois ou apenas de um deles — leva a que estas crian¢as costumem ser
pressionadas a assumir papéis parentais na prestacdo de cuidados — com maior
incidéncia em familias com baixo estatuto sécio-econémico, que tém de mobilizar
sobretudo 0s seus recursos internos. A crianga parentificada pode comegar assim a
manifestar comportamentos de hipermaturacdo que podem vir a perturbar o
desenvolvimento da sua autonomia e resultar em perturbacdo psicolégica posterior
(Fernandes, 2005).

Para Sidhu, Passmore e Baker (2005), os pais de criangas com doenga
oncoldgica percepcionam algumas questdes fundamentais relativas a experiéncia

psicologica dos irméos saudaveis. Por um lado, enfatizam a universalidade de perdas
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decorrentes do processo de doenca, referindo-se a perda de controlo das rotinas, planos
e actividades expectaveis de se concretizarem. Este aspecto é particularmente
importante durante os periodos de hospitalizacdo do irmdo doente (Rocha, 2015). A
vida quotidiana sofre assim uma alteracdo de previsibilidade e satisfacdo, dando lugar a
preocupacOes e ansiedade. Segundo Nolbris, Enskar e Hellstrom (2007), vivenciam-se
sentimentos de natureza existencial, como a qualidade de vida e da morte. Outras perdas
dizem respeito ao sentido de seguranca do seu lugar no mundo e também a perda das
dindmicas e vivéncias da fase da infancia, com um aumento da sua responsabilidade e
tarefas, aspecto particularmente importante em criancas em idade escolar. Em segundo
lugar, os pais percepcionam um aumento dos desafios comportamentais e da adaptacao
dos filhos saudaveis. Referem um aumento explicito da ansiedade dos mesmos, causada
sobretudo pela imprevisibilidade da doenca e das suas consequéncias a curto, médio e
longo-prazo (Bayliss, 2007). Mencionam também a procura constante pela atencdo dos
pais e a manifestagdo de queixas sométicas — como dores de cabeca e estdmago,
alteracbes do sono e alimentacdo e enurese (Sidhu et al., 2005). Por ultimo, os pais
referem um esforco activo na promocdo de uma comunicacdo aberta, positiva e de
confianca no seio familiar. Embora este aspecto dependa da sua idade e personalidade, a
par com as caracteristicas da relacdo fraterna anterior ao diagnéstico da doenca, é
salientada a preocupacao e empatia do filho saudavel pela crianca doente.

Franca, 1994 (cit. in Mendonca, 2000) realizou um estudo em Portugal, com 50
irmdos de criancas com paralisia cerebral e 50 irmdos de criancas saudaveis, e
respectivos cuidadores. Tendo a amostra idade compreendida entre 0s 6 e 0s 12 anos, 0
seu principal objectivo era caracterizar 0 modo como estes irmaos experienciavam as
suas relacbes familiares, em particular a relacdo fraterna, e explorar o impacto da
paralisia cerebral na organizacgdo e funcionamento familiares. Esta autora conclui que as
maes de criangas com paralisia cerebral consideram os seus filhos saudaveis como mais
ansiosos, agitados e pensativos, e menos alegres. Por outro lado, sdo também os mais
participativos e afectuosos. Os irmdos saudaveis destas mesmas criangas atribuem
menos sentimentos positivos as suas maes do que os irmaos de criangas sem paralisia
cerebral, com uma diferenca de 52% para 84%. Por outro lado, a maioria dos
sentimentos negativos relativos as suas maes eram considerados como provenientes das
mesmas. Importa, contudo, salientar que ambos 0s grupos de irmédos consideraram a

mde como principal fonte de suporte emocional, a par com o irmé&o doente considerado
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como a principal figura de hostilidade. Este resultado é contrario ao afirmado

anteriormente por Nolbris e colegas (2007).

Com frequéncia, os pais centram-se na crianca doente, deixando para segundo
plano outras areas da sua vida. Na maioria das familias em que existem mais filhos, a
atencdo para estes € reduzida e, por vezes, 0s pais ndo se apercebem das suas
necessidades (Rocha, 2015). Todavia, sdo conscientes que, tal como eles, também o0s
irmdos saudaveis experienciam um processo de adaptacdo a doenca, com desafios e
exigéncias particulares. Um estudo de Barbarin e colegas (1995) visou avaliar a
extensdo e natureza do impacto da doenca oncoldgica pediatrica no ajustamento
psicoldgico de 254 irmaos, sob a perspectiva de 179 pais. Estes autores concluiram que,
antes do diagndstico da doenca, menos de 12% dos irmdos manifestavam problemas de
comportamento ou emocionais, contrastando com o valor de 60% de criangas com estas
manifestacdes depois do diagnostico. Entre estas ultimas, sdo referidas dificuldades ao
nivel do desempenho académico — com manifestagdo de auséncia de vontade em estudar
e dificuldades de concentracdo (Rocha, 2015) -, competéncia social, salde fisica e
capacidade de auto-regulacdo emocional. Para além disso, sdo referidos conflitos entre
0s irmdos. Este estudo reforcou ainda as consequéncias positivas resultantes da
experiéncia de doenca do irmdo, salientando a sua maior capacidade de independéncia e
maturidade. Este acontecimento de vida pode assim ser visto assim como uma

oportunidade para estimular o desenvolvimento eficaz de capacidades e forcas.

Embora as estratégias de confronto dos irmdos saudaveis variem em funcéo de
factores como a idade, capacidade de compreensédo da situacdo de doenca, experiéncias
de vida, cultura e temperamento, a literatura enfatiza ainda alguns factores que podem
influenciar positivamente o seu ajustamento psicoldgico. Destaca-se a promogao de uma
comunicacéo aberta e honesta, a transmisséo de informacao sobre a doenga, condicéo e
tratamentos da crianca doente, e também o desejo demonstrado pelos irmdos em
estarem envolvidos activamente no cuidado da crianga doente (Bjork, Wiebe, &
Hallstrom, 2005; Woodgate, 2006).

A literatura apresenta resultados contraditérios relativamente a capacidade de
adaptacdo dos irmdos saudaveis. Para autores como Cordaro, Verenori, Massimino e
Clerici (2012), existe uma semelhanca consideravel em competéncias — académicas,
sociais, familiares e potenciais dificuldades ao nivel emocional e comportamental — para
irmdos de criangas com doenca oncoldgica e irmdos de criancas saudaveis. Estes
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resultados sugerem gue, de uma forma global, os primeiros podem apresentar um nivel
de adaptagdo psicoldgica igual ou tendencialmente superior aos segundos, 0 que
contraria estudos anteriores. Existe por isso uma necessidade urgente de se

concretizarem mais estudos para explorar e avaliar o seu ajustamento psicolégico.

A investigacdo tem apresentado resultados inconsistentes quanto ao impacto da
experiéncia de doenca nos irmaos saudaveis, verificando-se um efeito minimo da
mesma, até uma incidéncia de dificuldades significativas, ou pelo contrério,
consequéncias positivas no seu desenvolvimento, resultantes do seu crescimento pos-
traumatico. Nestes estudos, foram utilizadas diferentes metodologias — ao nivel das
medidas escolhidas, dos procedimentos adoptados e das avaliagbes directas ou
indirectas das criancas —, diferentes caracteristicas da amostra — como a idade — e
diferentes construtos. Os autores variaram ao nivel dos tipos e nivel de gravidade das
doencas cronicas, bem como dos parametros relativos a avaliagdo da adaptacdo
psicolégica — medidas de personalidade, comportamento, auto-conceito, entre outras
varidveis. Todavia, apesar dos estudos serem por vezes contraditorios, e de alguns
apresentarem limitacGes ao nivel metodologico, a literatura sugere fortemente que os
irmdos de criancas com doengas cronicas complexas constituem uma populacdo de
risco. E por isso conclusivo que este acontecimento de vida tem impacto na sua sadde
mental e na sua adaptacdo psicolégica, com um risco acrescido de desenvolvimento de

problemas emocionais.

Relacdo fraterna. O subsistema fraternal, composto pelos irméos, representa
um meio propicio de socializacdo e de experimentacdo de papéis em relacdo ao mundo
extrafamiliar. E neste subsistema que as criancas expandem as suas competéncias,
sobretudo em relacdo aos seus pares, sendo-lhes possibilitada a experiéncia de apoio
matuo, competicdo, conflito e negociagdo. Os irmdos influenciam-se mutuamente e de
uma forma complexa e multifactorial, o que faz com que este subsistema assuma um

impacto significativo em toda a dindmica familiar (Opperman & Alant, 2003).

Quando um dos irmdos tem uma doenca que exige cuidados paliativos, e por
ficar maioritariamente numa situacdo de dependéncia no seio da familia, torna-se no
mais novo, 0 que exige reestruturacbes nas posicdes fraternais. Segundo Fernandes
(2005), os irméos saudaveis perdem os privilégios da sua posicdo na fratria e véem-se

obrigados a assumir novos papéis, muitas vezes desconhecidos e com mais
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responsabilidades. A idade, e por isso a ordem de nascimento, e 0 sexo sao os factores
que actuam numa primeira instancia (Silver & Frohlinger-Graham, 2000). Este ultimo
influencia a reestruturagdo na fratria, ja que o papel de cuidar é socialmente atribuido ao
sexo feminino (Fernandes, 2005). Um estudo de Breslau, Weitzman e Messenger
(1981), com 239 familias de criancas com paralisia cerebral, fibrose quistica e
multideficiéncia concluiu que as crian¢as do sexo masculino e mais novos que 0 irmao
doente, e também as criancas do sexo feminino e mais velhas que o irmdo doente,
apresentam uma maior tendéncia para comportamentos de agressdo interpessoal, com
pares e na escola. Houtzager e colegas (2004) corroboram estes resultados, referindo
que os problemas de ajustamento psicossocial a doencga oncoldgica do irmdo tendem a
associar-se a idade mais velha e ao sexo feminino. Por outro lado, os irmdos mais
velhos tendem a mostrar-se atenciosos e protectores com a crianca doente, sendo
salientada a sua oportunidade de encontrar outros sistemas de apoio (e.g., colegas,

professores) e assim promover o seu crescimento pos-traumatico (Williams, 1997).

O tamanho da fratria e a diferenca de idades sdo factores que também
influenciam este reposicionamento (Fernandes, 2005). Segundo Mendonca (2000), uma
diferenca de idade superior a dois ou trés anos entre 0s irmaos parece ser protectora de
perturbacdes psicoldgicas nos irmédos saudaveis. Por sua vez, também o tamanho da
fratria superior a dois irmdos é igualmente protectora. Mendonca (2000) conclui
também que outro factor que contribui para uma melhor adaptacdo a doenca é uma
relacdo fraterna caracterizada por ser calorosa e pouco conflituosa. Todavia, ha dois
aspectos que importam destacar: por um lado, a literatura também tem associado uma
maior proximidade emocional nesta relacdo fraterna a uma maior vulnerabilidade ao
impacto da doenca (e.g., Houtzager, Grootenhius, & Last, 1999); por outro lado, a
relacdo na fratria ndo € independente da maneira como todo o sistema familiar responde
a situacdo de crise. Outro factor que contribui para este aspecto € a propria

personalidade de cada crianga ou jovem da fratria (Fernandes, 2005).

Compreensdo da doenga. A forma como os adultos gerem e se adaptam ao
processo de doenca afecta o entendimento da prépria crianga saudavel e tem
implicacdes na forma como esta perspectiva o0 adoecimento e as mudancas que dai
decorram nas suas vidas (Cardoso, 2007). Assim, é expectavel que a resposta emocional
dos irmdos saudaveis acompanhe a resposta da sua familia. Segundo Gomes e colegas

(2004), o comportamento parental de mées de criangas com cancro caracteriza-se
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sobretudo pela conduta de ocultar ao longo de todo o processo de doencga oncologica.
Esta manifesta-se de vérias formas, entre elas a ndo partilha do diagnéstico ou a
utilizacdo de outros termos, a mentira, a necessidade de brincar com a situacdo, a
inibicdo do choro e a minimizacdo da dor. Estes comportamentos podem influenciar a
experiéncia psicologica dos seus filhos saudaveis que, segundo Bernardes e Pegoraro,
com frequéncia descobrem o diagnostico da doenga do irm&o como resultado da sua
percepcdo das alteragdes nas relagdes e dinamicas familiares. As criangas apercebem-se
que algo diferente ou grave esta a acontecer e passam a ser parte integrante da nova
rotina familiar, em funcdo das necessidades e cuidados ao irméo doente (Bernardes &
Pegoraro, 2015). De facto, e segundo Seligman, (1983), a falta de comunicacdo na
familia sobre a condicdo da crianca doente é um dos principais factores que contribuem
para a perturbacéo psicoldgica nos irméos. Outros factores sdo a ansiedade em relacdo a
deficiéncia ou incapacidade da crianca doente, bem como as atitudes e respostas

parentais negativas relativas a esta condic¢ao de vulnerabilidade.

A compreensdo da situacdo de doenga e das suas implicacGes afecta as reaccgoes
e a capacidade de adaptacdo dos irmdos saudaveis. Num estudo de Rocha (2015), com
25 irmédos de criangas com doenca oncoldgica, com idades entre os 10 e os 20 anos, 0s
irmaos referiram que apenas tém a informacdo que os seus pais partilhavam consigo,
maioritariamente sobre aspectos basicos da doenca e de forma limitativa. As suas
principais ddvidas sdo relativas a questdes mais especificas sobre esta doenga, como a
compreensdo da sua causa e evolugéo e das implicacGes das intervencGes terapéuticas.

Segundo Lobato e Kao (2002), o conhecimento preciso — especialmente de
acontecimentos de natureza predominantemente emocional — melhora a capacidade da
crianca ao lidar com os mesmos. Os irmaos saudaveis tendem a demonstrar interesse em
compreender a situacdo e manterem-se informados e apoiar na prestacdo de cuidados ao
irmdo doente (Gomes, Amador, & Collet, 2012). Todavia, apenas o fazem quando
sentem que existe receptividade por parte dos adultos, assim como também evitam
abordar o assunto da doenca a frente do seu irmdo doente (Cheron & Pettengill, 2011).
Embora os pais percepcionem a transmissdo de informacdo sobre a doenga aos irmaos
como fundamental para uma adaptacdo mais saudavel, assim como a sua participacao
em todo o processo (Essen & Enskér, 2003), referem-se preocupados sobre 0 momento
e a forma mais adequada de o fazer. Estas dificuldades, e a consequente possivel falta

de explicagdo aos filhos saudaveis sobre a necessidade particular do irmdo doente
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receber mais atencdo e cuidados especiais, pode conduzir a falta de comunicagdo na
familia. Segundo Seligman (1983), esta é uma das principais raz8es que contribui para o
sentimento de soliddo e a ansiedade dos irméos, criando-se um afastamento relacional
na familia e uma exclusdo destes na tomada de decisdes que possam surgir. A
necessidade de proteger a imagem da familia pode explicar parcialmente a pouca

informagao que as criangas parecem ter acerca do irmao doente.

Para Burton (1975, cit. in Mendonca, 2000), os filhos saudaveis tendem também
a querer proteger 0s pais e por isso evitam questiond-los com assuntos relativos a
doencga do irmdo, com receio que estes ndo tenham capacidade de tolerar a discusséo ou
que as suas curiosidades possam precipitar uma crise ou a sua propria rejeicdo. Yin e
Twinn (2004) consideram que existem bastantes lacunas ao nivel da comunicacdo entre
pais e filhos, salientando que, muitas vezes, as criancas apresentam mais conhecimento
sobre a doenca do que 0s seus pais perspectivam. Estes autores reforcam ainda a
manifestacdo de relutancia por parte dos pais em partilhar informag6es sobre a doenga
com os filhos saudaveis, salientando o papel importante que os profissionais de saude
podem desempenhar neste sentido junto de toda a familia. A literatura em geral reforca
assim a necessidade proeminente de se integrar os irmdos no processo de adaptacdo a
doencga por parte de todo o sistema familiar, sugerindo uma comunicagdo aberta e um

apoio emocional constantes (Opperman & Alant, 2003).

A transmissdo de informacéo sobre a condigdo do irmdo doente deve, contudo,
ser adequada ao seu nivel de compreensdo. Criangas mais novas tém mais dificuldade
em lidar com o diagndstico e as limitacdes do irmdo doente, devido ao facto de nédo
compreenderem as preocupacdes excessivas dos seus pais. Sdo também frequentes as
deturpacdes da informacdo e possiveis perdas ou retrocessos ao nivel do
desenvolvimento (Fromer, 1998, cit. in Rocha, 2015). A partilha de informacdes

permite assim a crianca saudavel dar um sentido a situacao.

Por outro lado, a melhor compreenséo do tratamento e prognostico da doenca
esta significativamente associada a um maior nivel de empatia, 0 que conduz a menor
rivalidade fraterna e uma maior proximidade relacional. Em dltima instancia, resulta em

menos dificuldades ao nivel do seu ajustamento psicolégico (Labay & Walco, 2004).

Representacdo do irméo doente. Os irmdos necessitam de receber, de forma

permanente e actualizada, informacdo relativa as dificuldades e limitacGes resultantes da
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doenca do seu irmdo. Este aspecto favorecera a sua capacidade de adaptacdo e evitard o
desenvolvimento de fantasias desajustadas em relagdo ao irmédo doente. Para além disso,
podem desenvolver medos e sentir-se excluidos do processo de doenca, devido a falta
de informacdo adequada, o que pode perturbar o seu funcionamento (Moura, 2017). Em
idade escolar, as criancas necessitam desta informacéo, ndo apenas para compreender o
comportamento, e por vezes também o aspecto fisico do seu irmdo doente, como
também para satisfazerem as suas curiosidades (Piaget, 1964). Por outro lado, podem
sentir necessidade de saber responder as perguntas das outras pessoas em relacdo ao seu
irmio ou a sua condicéo clinica, sobretudo aos seus colegas de escola. E igualmente
fundamental esclarecer que estes ndo foram responsaveis por causar a doenca, que a
mesma nao é contagiosa e que ndo irdo contrai-la, visto que este é um dos seus
principais medos (Bendor, 1990). Os adolescentes preocupam-se mais frequentemente
com a sua vida futura e da sua familia, necessitando de identificar e conhecer os planos

que esta faz para o seu irméo doente.

Gardner (1998, cit. in Mendonga, 2000) corrobora estas ideias, apresentando as
conclusdes do seu estudo com 10 irmdos, entre os 10 e os 15 anos, de criangas com
doenca cronica. Segundo este autor, os irmaos referiram a sua preocupacéo e afecto pela
crianca doente, sendo que alguns afirmaram sentir-se responsaveis por causar a doenca

ou morte, através dos seus pensamentos ou de conduta originada pela raiva.

Impacto emocional. Pimentel (2006), no seu estudo com irmdos saudaveis de
criancas com Sindrome Cornélia de Lange e Sindrome Prader-Willi — duas doencas
raras -, concluiu que estes apresentam um misto de emoc6es dificil de elaborar. Quanto
maior a gravidade da doenca, sobretudo ao nivel do grau de dependéncia da crianca, do
grau de deficiéncia mental e fisica e capacidade de comunicacdo, maior a sua
dificuldade em elaborar e gerir os sentimentos negativos. Koocher e O’Malley (1981,
cit. in Rocha, 2015) entrevistaram irmdos de criangcas com doenc¢a oncoldgica com o
objectivo de explorar os seus sentimentos e vivéncias face ao processo de doenga. Para
criangas entre os 6 e 0s 10 anos, destacam dificuldades emocionais — sobretudo ao nivel
do ciime e do ressentimento -, medo associado a sua prépria saude e rivalidade para

com o irmao doente.

O cilime parece ser a emog¢do mais referida pela maior parte dos autores que se

debrucam sobre este tema, 0 que consequentemente aumenta a probabilidade de se

24



gerarem rivalidades fraternas. Este aspecto é particularmente relevante no caso de
irmdos saudaveis mais novos ou que tenham mais dificuldade em compreender as
necessidades das criangas doentes. No caso de irmdos mais velhos, podem também
sentir que 0s seus sucessos sdo ignorados ou dados como garantidos, conduzindo a falta
de desenvolvimento de uma auto-estima positiva, a partir do seu desempenho (e.g.,
Essen & Enskar, 2003). McHale e Pawletko (1992), no seu estudo com 62 irmé&os entre
0s 8 e 0s 14 anos, sendo os mais velhos da fratria, constatou que existe um tratamento
diferencial no que se refere ao envolvimento materno. Os filhos saudaveis usufruem de
um tempo significativamente inferior com as suas méaes, em comparacdo com os filhos

doentes, sobretudo em tempo de lazer ou apoio instrumental.

A literatura refere também a raiva que os irmdos saudaveis podem sentir,
salientando as suas diversas origens. Por um lado, pode dever-se a alteracdo dos papéis
familiares e a consequente reorganizacdo do sistema familiar, com um acréscimo de
responsabilidades para estes irmdos (McHale & Pawletko, 1992). Por outro, podem
sentir-se incompreendidos ou ficarem revoltados pelo facto de uma crianca indefesa — o
seu irmdo doente — ter sido prejudicada inexplicavelmente. Estes irmdos podem ainda
culpabilizar os pais pela situacdo do irmdo, pela falta de atencdo que recebem da sua
parte ou pela privacdo de actividades de lazer (Seligman, 1983). A literatura diz ainda
gue pode mesmo existir ressentimento e comportamentos agressivos para com o0 irméo
doente, devido ao acumular das situacBes anteriormente explicitadas. Importa ainda
referir que ha irmdos que sentem ressentimento pela forma como as pessoas que

desconhecem olham para o seu irmdo doente (Sullivan, 1979).

Os irmdos podem ainda manifestar tristeza, ndo apenas pela condi¢do de saude
da crianca doente, como também por ndo terem a possibilidade de brincar ou partilhar
0S seus pensamentos e sentimentos na fratria. Pode ainda dever-se a auséncia constante
dos pais ou a necessidade de terem de recorrer a outros membros da familia ou a
vizinhos (Prchal & Landolt, 2012). Deste aspecto, pode ainda resultar o sentimento de
culpa, por eles proprios serem saudaveis (Fernandes, 2005), pela sensacdo de
impoténcia face as necessidades especiais de cuidado ao irmdo doente, ou ainda pela
dificuldade em lidar com as suas alteragdes emocionais (Sullivan, 1979). A confuséo
gerada é também causada pela ambivaléncia expectavel numa relacdo fraterna e pelas
emoc0Oes perturbadoras associadas ao facto de os irmaos saudaveis viverem com uma

crianca com uma doenca cronica complexa. Este aspecto deve-se sobretudo ao facto de
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os irméos fundamentarem as suas percepc¢des e significacfes da doenca baseadas nos
seus proprios medos e imaturidade. Por outro lado, podem existir dificuldades
significativas em lidar com a aparéncia dos outros pacientes, sobretudo em casos de
hospitalizacdo. O convivio com o irméo doente e a familiarizacdo progressiva com o

ambiente hospitalar constituem estratégias de coping eficazes (Prchal & Landolt, 2012).

Outra emocdo frequentemente referida na literatura € a vergonha, como
resultado da aparéncia fisica do seu irmdo doente ou da sua conduta. Os autores de
varias investigacOes reforcam a importancia da sensibilizacdo da familia e da propria
comunidade para estas reacgdes, assim como para as percepg¢des da crianca saudavel.
Em Gltima insténcia, esta vergonha pode conduzir ao isolamento e a soliddo do irmé&o
saudavel que, como ja referido anteriormente, € um dos principais factores de risco para
a perturbacdo psicoldgica do mesmo (Gomes, Lima, Rodrigues, Lima, & Collet, 2013).
Para Bernardes e Pegoraro (2015), o sentimento de exclusdo pode, por si s, conduzir a
reaccOes negativas como a diminuicdo do apetite, problemas de sono, falta de auto-
cuidado, queixas somaticas e negacdo em apoiar a familia na prestacdo de cuidados ou
na tomada de decisdo. O sentimento de abandono pode também ter lugar, sobretudo em
familias com dificuldades em reorganizar a rotina familiar e onde as necessidades dos

filhos saudaveis ndo sdo negligenciadas (Cardoso, 2007).

O medo é também uma emocdo frequente nos irmdos saudaveis, sobretudo de
ficarem doentes, de morrerem ou ainda da imprevisibilidade quando o irmdo doente é
hospitalizado, temendo o seu futuro (e.g., Fleary & Heffer, 2013). Daqui pode resultam

irritabilidade, variacGes de humor e agressividade (Wilkins, 2002).

Segundo Cadman, Boyle e Offord (1988), os 3294 irm&os de criangas com
doenca crénica que fizeram parte da sua amostra, manifestaram-se tendencialmente
mais vulneraveis a perturbacdes emocionais internalizantes, como depressao, ansiedade
ou pensamentos e acgdes obsessivo-compulsivos, bem como uma maior dificuldade na
relacdo com o0s seus pares. Estes resultados parecem ocorrer predominantemente no
sexo feminino. Para Alderfer e colegas (2010), é frequente existirem também sintomas
de stress pés-traumatico, associados a angustia e reacgdes de choque. A literatura
enfatiza ainda que, com frequéncia, os irmados saudaveis experienciam mais problemas
emocionais e mais queixas somaticas do que aqueles que os pais percepcionam,
reforcando a importancia da investigacdo que recorra a estas criangas directamente na
recolha de informacdo (e.g., Houtzager, Grootenhuis, Caron, & Last, 2005).
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As investigacOes realizadas neste &mbito tém também focado o impacto positivo
decorrente da experiéncia psicoldgica da doenga cronica complexa na fratria. Fleary e
Heffer (2013) exploraram o funcionamento psicologico de 40 irmdos adolescentes e
jovens adultos que cresceram com um irmdo doente e concluiram que estes
apresentavam um maior nivel de sensitividade, compreensao e literacia no ambito da
salde. Para além disso, apresentam maior responsabilidade civica, maior capacidade de
trabalho em equipa e de suporte emocional e familiar. Como factores protectores, estes
autores destacam ainda as suas atitudes preventivas em relacdo a salde, a sua
capacidade de empatia e compaixdo, o desejo de apreciar a vida e a sua fé e
espiritualidade. Outros autores referem ainda a maior maturidade e responsabilidade
como resultados positivos no ajustamento psicolégico a doenca do irméo (e.g., Alderfer
et al., 2010; Nogueira & Francisco, 2017). A literatura aponta também para um aumento
da empatia, do altruismo e da tolerancia, assim como uma forte orientacdo para
interesses humanitérios, sobretudo em irmdos mais velhos (Wilkins, 2002). lles (1979)
destaca o respeito e o orgulho do irmdo saudavel pela crianga doente, salientando o
proteccionismo que pode existir no caso de irmdos mais velhos. Embora menos

frequentemente estudada, a esperanca parece também estar presente (Rocha, 2015).

E por isso fundamental que exista espago, no sistema familiar, para a expressio
dos sentimentos por parte dos irmdos saudaveis. E importante que estes aprendam a
reconhecer, nomear e expressar as suas emoc¢des mais intensas, favorecendo a sua
compreensdo e diminuindo a sua ansiedade e angustia. A prépria necessidade de a
crianca ndo querer expressar-se com receio de magoar 0s seus pais ou de os querer
proteger deve ser discutida, sendo fundamental que a familia consiga mediar o stress
que dai possa resultar (Kramer, 1981; Harding, 1996; Essen & Enskar, 2003). A escuta
activa, o apoio emocional e a percepcdo da crianca em relacdo a disponibilidade dos
seus pais — ainda que percepcionada como inferior a do seu irmdo doente - podem

afectar o seu sentido global de bem-estar psicoldgico (Cardoso, 2007).

Ocupacdo de tempos livres e responsabilidades. Devido a necessidade de
reorganizacdo familiar e da prestacdo de cuidados de forma permanente, surgem
alteracOes nas rotinas dos irmdos saudaveis que, frequentemente, véem-se privados de
oportunidades de lazer (Gomes et al., 2013). E por isso fundamental, e segundo a
perspectiva de pais e enfermeiros, que se proporcionem oportunidades de diversdo as

criancas saudaveis e que se tentem manter as suas rotinas do quotidiano (Essen &
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Enskér, 2003). Os irmdos salientam ainda a necessidade de descanso como nao sendo

satisfeita em muitas situacdes (Patterson, Millar, & Visser, 2011).

Por outro lado, existe um acréscimo da responsabilidade relativa a participacéo
nas tarefas domésticas, bem como na sua autonomia associada ao cuidado pessoal
(Prchal & Landolt, 2012; Rocha, 2015). Também as relagdes sociais sdo frequentemente
prejudicadas, devido a menor regularidade do contacto. Todavia, autores como Murray
(2000) destacam que o apoio social tem um papel moderador do impacto da doenca na
adaptacao psicossocial dos irmaos saudaveis, com efeitos positivos no bem-estar fisico
e mental e também na socializacdo. Alderfer e Hodges (2010) estudaram as
necessidades emocionais e comportamentais dos irmaos saudaveis, bem como a
importancia do apoio social para a satisfacdo das mesmas. Concluiram que o apoio dos
amigos é considerado 0 mais importante e é também o mais abundante. Por outro lado,
destacam que o0 apoio social destes, a par com o dos seus colegas na escola, esta
relacionado com menor sintomatologia de ansiedade e depressdo, bem como violacdo
das regras de comportamento. As suas competéncias sociais, no ambito das relagGes
extrafamiliares, devem por isso ser valorizadas e estimuladas. Para além de evitarem
alteracdes na relacdo com os seus pares, constituem um recurso emocional fundamental

para os irmaos saudaveis (lles, 1979).

A familia deve igualmente apoiar os filhos saudaveis na sua capacidade em ter
sucesso e ganhar um sentido de competéncia e mestria nas varias areas da sua vida. E
por isso fundamental estimular a sua participacdo e envolvimento na escola, em
actividades extracurriculares ou desportivas e na relagdo com os pares (Rocha, 2015).
Barros (2010) sugere também o envolvimento dos mesmos em actividades familiares.
De facto, segundo Long, Marsland e Alderfer (2013), quando os irmédos sentem que
estdo num patamar inferior a crianca doente — com menor aceitacdo parental e maior

controlo psicolégico percebido — apresentam niveis mais elevados de sofrimento.

Perspectivas sobre o futuro. Os irmdos saudaveis manifestam necessidade de falar
sobre a doenca da crianca doente e do seu futuro, bem como da sua familia (Essen &
Enskédr, 2003; Rocha, 2015). Para Helgeson e Cohenh (1996), as intervencoes
educacionais parecem ter bastante potencial para promover o aumento do controlo
percebido e instalar optimismo sobre o futuro, permitindo ressignificar a experiéncia

positivamente.
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Relativamente a si proprios, existe com frequéncia a adopg¢do de objectivos de
vida envolvendo dedicacdo e sacrificio (Friedrich, Greenberg, & Crnic, 1983).
Fernandes (2005) refere que o facto destes irmdos terem vivido todas as exigéncias
colocadas a uma familia com um filho doente, e sobretudo por terem sentido algum grau
de negligéncia por parte dos seus pais, conhecerem a soliddo e tornaram-se mais
capazes de atitudes sociais positivas. Em simultaneo, aprenderam a apreciar a amizade e

de desenvolver uma grande compreenséo em relacao aos outros.

Intervencéao psicologica com os irmaos saudaveis

O interesse na intervencgdo psicoldgica junto dos irméos saudaveis tem vindo a
aumentar significativamente, sobretudo através do desenvolvimento e implementacdo
de programas de intervencao. Se, para 0s pais, 0s efeitos sdo evidentes na diminuigédo da
sua angustia e no aumento da sua estabilidade psicoldgica e bem-estar geral (Pai,
Drotar, Zebracki, Moore, & Youngstrom, 2006; Svavarsdottir & Sigurdardottir, 2006),
para os irmdos, o impacto reflecte-se sobretudo ao nivel da satisfacdo das suas
necessidades de apoio emocional, social e informativo (Murray, 2002). De facto, a
possibilidade de pertencerem a um grupo favoravel a um ambiente securizante e de
partilha, onde todos os participantes se possam identificar entre si, é por si s6 uma
oportunidade de promocao desse apoio.

A literatura identifica alguns beneficios destas intervencBGes para 0s irméaos,
destacando a identificacdo e expressdo de sentimentos — com a consequente
manifestacdo do seu sofrimento -, a aprendizagem de estratégias cognitivas e
mecanismos de defesa e também o enquadramento positivo do processo de doenca
(Murray, 2001). Intervengfes em grupo que permitam a discussdo aberta e que
envolvem técnicas de arteterapia e dindmicas de interaccdo social informal tém também
impacto ao nivel das preocupacdes, da comunicacdo, do humor e das dificuldades
relacionais destes irmdos (Dolgin, Somer, Zaidel, & Zaizof, 1997). Também o seu
conhecimento sobre a doenca tende a aumentar (Prchal, Graf, Bergstraesser, & Landolt,
2012), a par com a diminuigdo dos seus problemas de comportamento, segundo a
percepcdo dos pais (Lobato & Kao, 2002). Segundo Kazak e colegas (1999), existe
ainda uma diminuigdo da sintomatologia de ansiedade e do stress pds-traumatico.

Lobato e Kao (2005) concretizaram uma intervencdo em grupo com 43 irmé&os,
entre 0s 4 e 0s 7 anos e identificaram um maior sentido de competéncia fisica e

cognitiva por parte dos irmaos, ap6s a sua participacdo. Outros autores planearam uma
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intervencdo baseada em acampamentos. Concluiram algumas alteracBes positivas nos
irm&os saudaveis, como uma melhoria no seu auto-conceito, um aumento na qualidade
das suas relacGes sociais, sobretudo na escola, uma melhoria na compreensdo da
experiéncia de doenca do irmao e das suas implicacGes e uma evolucgéo positiva ao nivel
emocional (Murray, 2001; Packman et al., 2005). Segundo Hancock (2011), o ambiente
de campo — tanto em fins-de-semana, como no Verdo - demonstra ser eficaz na
adaptacdo psicoldgica em irmédos de criangas doentes, sobretudo ao nivel da doenca
oncologica. Para além de proporcionar um ambiente de apoio para incentivar a partilha
e participacdo em actividades que visem promover o conhecimento, a auto-confianca e a
auto-estima, também permite incluir aspectos do quotidiano, como a alimentacdo
saudavel ou a pratica de exercicio fisico, promotores do seu bem-estar.

A literatura identifica também os beneficios da existéncia de intervencdes
psicoeducacionais junto dos irmados saudaveis. Sao reconhecidas alteracdes positivas ao
nivel da capacidade de auto-relaxamento e confianca na informacdo que lhes é
transmitida sobre a doenca (Roberts, Black, & Todd, 2002) e da gestdo da experiéncia
de doenca (Barlow & Ellard, 2004). Para Lobato e Kao (20012), a sua intervencdo com
criancas em idade pré-escolar visava sobretudo transmitir-lhes informacdo factual,
enquanto fortaleciam a sua capacidade de reconhecer competéncias e caracteristicas
positivas em si mesmos, nos seus irmados doentes e nos outros membros da familia. No
final, todas as criancas passaram a ser mais precisas na definicdo de deficiéncias
especificas e na referéncia as doencas em geral. Os pais destacam ainda as mudancas
positivas no conteudo das afirmacgdes relativas a si proprios e ao irmao doente, bem
como uma abertura espontanea para falar sobre a condi¢cdo deste Gltimo ou de irmaos
doentes de outras criancas do grupo, o que possibilitou alivio e satisfacdo aos pais por
poderem comunicar aberta e honestamente com estes.

De uma forma global, e segundo Prchal e Landolt (2009) que realizaram uma
revisdo de literatura sobre as intervenc@es psicoldgicas com estes irmdos — individual,
por acampamento e em grupo -, todas contribuem para uma diminuicdo da
sintomatologia de ansiedade e depressdo dos mesmos, a par com um maior nivel de
conhecimento e compreensdo da doenca. H& também um aumento da sua qualidade de
vida (Besier, Holling, Schlack, West, & Goldbeck, 2010) e um maior envolvimento com
os irméos doentes (Hartling et al., 2014). Importa também referir que existem niveis
elevados de satisfacdo apOs a sua participagdo, reforcando-se assim a pertinéncia e

necessidade da intervencdo psicoldgica nesta populacéo.
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Objetivos

O presente estudo surge com o intuito de responder a lacuna existente na
literatura revista, relativa a escassez de estudos em Portugal sobre as vivéncias dos
irmdos saudaveis, e as limitacfes das investigacdes anteriormente apresentadas. Nesse
seguimento, a questdo de investigacdo orientadora deste estudo é: “Qual a experiéncia

psicolégica da doenca crénica paliativa na fratria em idade escolar?”.

Pretende-se estudar a experiéncia psicologica dos irmaos saudaveis, em funcéo
de aspectos relacionados com o seu processo de adaptacdo a doenca cronica complexa.
Desta forma, os objectivos especificos desta investigacdo sdo: explorar qual a sua
compreensdo da doenca; explorar quais as suas representagdes do irmdo doente;
explorar qual o impacto emocional da doenca; explorar que ocupacdo faz dos seus
tempos livres e as responsabilidades associadas; explorar quais as suas perspectivas
sobre o futuro, nomeadamente em relacdo a si e a sua familia; explorar as dindmicas da
relacdo fraterna. O mapa conceptual apresentado seguidamente pretende apoiar a
compreensdo destes objectivos, através da representacdo visual das varidveis que 0s

integram.

Experiéncia psicolégica da doenca na fratria

Compreensdo da doenga
Representagdes do irmdo doente
Impacto emocional da doenga

Ocupagdo de tempos livres e responsabilidades
Perspectivas sobre o futuro

Ser irmi(o) de uma
crianca/jovem com doenca
crénica complexa

Relagdo fraterna

Figura 1. Quadro conceptual das variaveis em estudo.

Devido ao seu caracter descritivo-exploratério, de abordagem qualitativa, este
estudo permitira tambeém o surgimento de recomendaces para futuras investigacoes que
pretendam aprofundar aspectos especificos. Serd também possivel retirar implicaces
para a préatica clinica, permitindo o conhecimento das necessidades especificas desta
populacdo e o desenvolvimento de competéncias promotoras da sua capacidade de
resiliéncia. Como objectivo ultimo, este estudo pretende ainda reforcar o papel dos
irmdos e, por conseguinte, da relacdo fraterna no processo de adaptacdo a doenga

crénica com necessidade de CPP.
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Meétodo

Participantes

Cuidadores principais. A amostra deste estudo € composta por um total de sete
familias de criancas com diagnostico de uma doenca cronica complexa, através da
participacdo inicial dos seus cuidadores principais. Os mesmos tém idades
compreendidas entre os 27 e 0s 57 anos, sendo a média de 38,29 (d.p.=9,46). Todos sdo
do sexo feminino e de nacionalidade portuguesa, sendo que seis assumem o papel de
mée e uma de avo junto da crianca doente. Quanto ao estado civil, seis (85,7%) sao
casadas e uma (14,3%) € viuva. Relativamente as habilitacfes literarias, duas (28,6%)
tém 0 4.° ano, uma (14,3%) tem 0 6.° ano, trés (42,9%) sdo licenciadas e uma (14,3%)
possui um mestrado. Quanto a sua situacdo laboral, duas (28,6%) estdo desempregadas,
trés (42,9%) encontram-se a dar assisténcia permanente ao filho com doenca crénica e
duas (28,6%) estdo empregadas. Em relagéo ao seu distrito de residéncia, duas (28,6%)
séo de Lishoa, trés (42,9%) do Porto, um (14,3%) de Braga e um (14,3%) do Funchal.

Quanto as criancas doentes, as sete sdo do sexo masculino e as suas idades
variam entre 4 e 13 anos, sendo a moda equivalente a 4 e a média de 6,43 anos
(d.p.=3,41). Atendendo aos grupos de diagndstico em CPP, duas (28,6%) inserem-se no
Grupo 1 (e.g., neurofibromatose | com glioma das vias Opticas), um (14,3%) no Grupo 1l
(e.g., fibrose quistica), um (14,3%) no Grupo Il (e.g., bulbomielite idiopatica com
insuficiéncia respiratoria) e trés (42,9%) no Grupo IV (e.g., paralisia cerebral profunda).
De entre estas criancas, quatro (57,1%) receberam o diagnéstico da doenca até ha 5 anos
e todas foram sujeitas a hospitalizacbes, numa média de 6,57 vezes (d.p.=7,27). Para
cinco (71,4%) destas criangas, a sua Ultima hospitalizacdo decorreu até ha um ano atras.
Todas recebem actualmente apoios institucionais, destacando-se o ambulatério (28,6%),
0 apoio material (14,3%), os cuidados de enfermagem e fisioterapia (14,3%) e o
transporte (14,3%).

Irméos saudaveis. O agregado familiar é composto por entre trés e seis
elementos, com uma média de 4,57 (d.p.=0,98), sendo que em cinco (71,4%) familias
estes sdo a mée, o pai e o(s) irmé(o) saudavel(eis). Quanto a estes ultimos, em quatro
(57,1%) casos, as criangas doentes tém apenas um irméo saudavel, em dois (28,6%) tém
dois irmdos saudaveis e apenas em um (14,3%) caso ha trés irmdos saudaveis. Dos

irmdos saudaveis que participaram no presente estudo, num total de nove criancas, trés
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(33,3%) sdo do sexo feminino e seis (66,7%) sdo do sexo masculino. Tém idades
compreendidas entre 0s 6 e 0s 9 anos, com uma média de 7,44 anos (1,33). Todas estas
criancas frequentam a escola, sendo que trés (33,3%) estdo no 1.° ano, uma (11,1%) no
2.° ano, duas (22,2%) no 3.° ano, duas (22,2%) no 4.° ano e uma (11,1%) no 5.° ano.

Todas vivem com o irmdo doente e todas tém conhecimento da sua doenca.
Procedimento

O presente estudo teve por base um protocolo constituido por um questionario
online de dados socio-demograficos, que pretende recolher informacdo relativa ao
cuidador principal, a crianca com doenca com necessidades paliativas e a familia, por
forma a poder caracterizar-se a amostra em causa; por um guido de entrevista semi-
estruturada a crianca, atraves da leitura conjunta de uma histdria infantil ilustrada; e pela
concretizacdo de um desenho sobre a fratria, possibilitando a construcdo de uma

narrativa sobre 0 mesmo, pela crianga participante.

Assim, ap6s a avaliacdo das condicGes éticas do estudo, por parte da Comissdo
Especializada de Deontologia do Conselho Cientifico da Faculdade de Psicologia da
Universidade de Lisboa, foi disponibilizado um questionario sécio-demografico online
na plataforma Google Daocs, por esta ser considerada uma populacédo de dificil acesso.
Este foi divulgado nas redes sociais durante dois meses, utilizando-se uma amostra de
conveniéncia ndo-probabilistica, constituida pelo método “bola de neve”. Foi também
feito um apelo a diversas Instituicbes de Salde neste ambito, através de uma carta de
colaboracgdo enviada por correio electronico. Foi obtida uma resposta positiva por parte
da Associacdo Nacional de Fibrose Quistica, da Associacdo de Paralisia Cerebral de
Lisboa e da Associacdo Pais-em-Rede, as quais divulgaram o presente estudo através

das suas redes sociais e da partilha, a nivel interno, das familias que acompanham.

O questionario socio-demografico era assim dirigido aos cuidadores principais,
com uma idade igual ou superior a 18 anos, de criangas ou jovens portugueses em
condicdo de CPP. ApoOs assinarem o0 consentimento informado e responderem
voluntariamente ao questionario, com a duracdo de 5 minutos, era-lhes pedido que
fornecessem o seu contacto de e-mail ou telefonico para possibilitar dar continuidade a
investigacdo, junto dos seus filhos com idade entre os 6 e 0s 12 anos. Todas as criang¢as
participantes deviam ser irmas saudaveis de criangas ou jovens diagnosticados com uma

doencga que exige cuidados paliativos — abrangida por um dos 4 grupos identificados na
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literatura (ACT & RCPCH, 2009) -, ha pelo menos 12 meses. Devem também viver

com o seu irmao doente - desde 0 nascimento, no caso de irmaos mais velhos.

Apls o contacto da investigadora para o agendamento das actividades a
concretizar com as criancas, e no dia combinado, era pedido ao cuidador principal que
preenchesse uma ficha de consentimento informado, a qual visava recordar a explicacao
dos objectivos da presente investigacao e consciencializar dos procedimentos que iriam
ser utilizados, a par com todas as implicacdes decorrentes da participagdo do(s) seu(s)
filho(s) saudavel(eis). Era também solicitada autorizacdo para a realizagdo de uma
gravacdo de audio da mesma, assegurando-se desta forma questdes eéticas. Era
igualmente assegurado um consentimento oral por parte da crianca, sendo-lhe
explicados — de forma adequada ao seu grau de compreensao - os objectivos do estudo,
as dindmicas das actividades sugeridas e os seus direitos, nomeadamente a desisténcia e
a ndo-resposta. As actividades foram realizadas maioritariamente no domicilio das
familias, na presenca exclusiva da investigadora e da crianca participante. Em dois dos
casos, recorreu-se a um lugar publico pouco movimentado e a uma videochamada
através do Skype. Em todas as circunstancias foi transmitida a possibilidade de o
cuidador principal poder estar presente e assistir, se existisse a expressao dessa vontade

por parte do proprio ou da crianca.

Posteriormente, apos a realizacdo das actividades, procedeu-se a transcricdo das
mesmas e a sua posterior analise tematica, num processo indutivo-dedutivo (Braun &
Clarke, 2006), recorrendo-se ao software NVIVO 10. Para a abordagem quantitativa,
utilizada na caracterizagdo socio-demografica das familias, recorreu-se ao software
estatistico SPSS, versdo 21. No final da participacdo de todas as criancas, foi realizado

um sorteio de um Cartdo-Oferta de Toys ”R "Us, no valor de 10€, pelas mesmas.
Instrumentos

Questionario Socio-demografico. Pretende recolher alguns dados acerca do
cuidador principal, como o seu sexo, idade, nacionalidade, grau de parentesco junto da
crianga ou jovem que necessita de CPP, estado civil, situagcdo laboral e distrito de
residéncia. Em relagéo a crianca doente, visa-se a informacéo sobre a sua idade, sexo,
hospitalizacBes e apoios institucionais actuais. Pergunta-se ainda sobre o diagndstico da
doenca e qual o tempo decorrido desde o mesmo, sendo estas duas questdes

confirmadoras dos critérios de inclusdo da familia no presente estudo, como referido
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anteriormente. Quanto a familia, pretende-se recolher informacdo sobre o agregado
familiar, nomeadamente o nimero de pessoas que o compde, 0 grau de parentesco e a
idade. No caso dos irméos, recolhem-se dados sobre o seu sexo, idade, frequéncia

escolar, se vivem com a crianca doente e se tém conhecimento da sua doenca.

Guido de entrevista semi-estruturada a crianca. O presente guido foi
construido sob a forma de uma histéria infantil ilustrada que aborda alguns dominios da
vida de Jodozinho, uma personagem ficticia cujo irmdo é uma crianca com doenca
cronica paliativa. Este guido foi construido a partir de uma revisdo da literatura no
ambito do processo de adaptacdo a doenca cronica com necessidade de CPP na fratria e
estrutura-se em cinco blocos tematicos: compreensdo da doenca; representacdo do irméo
doente; impacto emocional; ocupacdo de tempos livres e responsabilidades; e
perspectivas sobre o futuro, relativamente ao proprio e a sua familia. Assim, a par com a
narrativa apresentada sobre o Jodozinho, sdo intercaladas cinco questdes que visam

explorar os dominios descritos.

Esta entrevista as criancas — por decorrer através de uma histéria com ilustragdes
apelativas - é realizada de uma forma lGdica e com recurso a uma personagem que €
exterior a mesma. Esta caracteristica proporciona alivio a crianga, por permitir-lhe falar
sobre a sua experiéncia sem ser directamente exposta, 0 que também facilita a sua

motivacao na participacao.

Construcdo de uma narrativa a partir do desenho da fratria. A semelhanca
da actividade anterior, a elaboracdo do desenho também constitui uma actividade ludica.
E solicitado & crianca que elabore um desenho sobre si e o(s) seu(s) irméo(s), ficando
todos os detalhes ao seu critério. E igualmente fornecido todo o material necessario e
devidamente preparado para a sua concretizacdo. Apos a crianca terminar de desenhar,
é-lhe pedido que elabore uma narrativa sobre o0 mesmo, colocando-se para isso uma
questdo orientadora: “Podes contar-me a histdria do teu desenho?”. Em alguns casos,
foram colocadas questdes mais especificas, como “O que desenhaste?”, “O que estava a
acontecer?” ou “Como é que aconteceu?” (Carlson, 2007; White, 2005).

Esta abordagem permite a recolha de informacdo — de natureza exploratoria —
sobre a sua relagdo fraterna e permite também complementar a informagdo obtida
anteriormente atraves da entrevista. Importa referir que o objectivo é exclusivamente

aceder a sua narrativa sobre a fratria, através da elaboragdo de um desenho feito pela
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prépria crianca, sendo que em nenhum momento este Gltimo € analisado. Todos 0s

materiais encontram-se apresentados nos apéndices da presente dissertacao.

Resultados e discussao

A anélise dos dados resultou num sistema de categorias, num total de 206 itens,
sendo oito 0 nimero das categorias principais. Entre estas, salientam-se aquelas que
dizem respeito a uma compreensdo aprofundada dos objectivos especificos do presente
estudo — Compreensdo da doenca, Representacdo do irmdo doente, Impacto emocional
no irmdo saudavel, Ocupacdo de tempos livres e responsabilidades, Perspectivas sobre o
futuro e Relacdo fraterna — e aquelas que emergiram adicionalmente durante a analise
dos dados — Dinamicas familiares e Fratria imaginaria. Cada uma destas alberga um
conjunto de subcategorias diferentes entre si, como sera apresentado seguidamente em

funcdo da categoria principal e em confronto com a literatura na area.
Compreensao da doenca

A literatura tem reforcado que a compreenséo da situagdo de doenca do irméo e
das suas implicagcbes influencia a capacidade de adaptacdo das criancas saudaveis.
Contudo, ainda existe bastante relutdncia por parte dos pais na transmissdo de
informacdes (Essen & Enskar, 2003), resultando, com frequéncia, na falta de explicacéo
sobre a necessidade de a crianga doente receber mais atengéo e cuidados especiais. Para
Seligman (1983), esta representa uma das principais razfes para a sintomatologia de
ansiedade manifestada pelos irméos saudaveis. De seguida apresentam-se algumas das

subcategorias mais abordadas pelas criancas participantes deste estudo.

Conhecimento da doenca. Embora todos os participantes identifiguem a
existéncia de uma doenga, apenas dois apresentam conhecimento sobre o seu
diagndstico, no sentido de identificarem do que se trata a doenca. No Ultimo caso &,
contudo, evidente que existe uma dificuldade em explicar, por palavras proprias, as
caracteristicas da mesma: “Ja ndo me lembro qual era a doenca. A doenc¢a do mano é...
ndo me lembro do nome. ‘Fu’ qualquer coisa... é fibrose. Fibrose quistica. Hum, ndo
consigo explicar o que é... (J., irmao com 9 anos de crianca com fibrose quistica)”. Este
resultado foi também encontrado no estudo de Burton (1975, cit. in Mendonca, 2000),
num estudo com mdes de criangas com fibrose quistica, em que apenas 47% referiram

ter dado explicacOes sobre a doenca aos filhos saudaveis, embora considerem té-lo feito
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de uma forma simples e minimalista. As outras sete criancas deste estudo manifestam
desconhecimento sobre o diagndstico, associado a informacdo bastante limitada e
imprecisa: “Hum... este é o meu irmdo. Ele chama-se, vou dizer 0 nome do meu irmao,
D. [nome do irméo doente]. E ele é muito fixe, mas tem que andar numa cadeira de
rodas porque ele tem uma coisa (G., irmdo com 8 anos de criangca com trissomia 21
associada a cardiopatia congénita, dificuldades renais e respiratorias e hipotiroidismo)”
e “[Se fosse o mano, dizia] que ele tinha uma doenga no olho... um déi-doi no olho que,
se ficar muito forte, ele ficava cego (I., irmd com 7 anos de crianca com
neurofibromatose I com glioma das vias Opticas)”. Estes resultados sdo corroborados
por Rocha (2015) que concluiu, no seu estudo, que os irmdos apenas acedem a
informac&o que os seus pais partilham consigo, maioritariamente sobre aspectos basicos
da doenca e observaveis pelos proprios. Todavia, € importante salientar que a
transmissdo de informacdo sobre a doenca, condi¢bes e tratamentos tem sido
identificada como uma estratégia de coping eficaz (Bjork et al., 2005). Acrescenta-se

ainda que apenas uma crianga mencionou ter nogéo da irreversibilidade da doenga.

Referéncia as complicacfes associadas a doenca. Num total de 18 referéncias,
sete dos irmaos saudaveis deste estudo abordaram as complicacdes de salde associadas
a doenca. A maioria referiu as dificuldades digestivas e respiratdrias, a tosse, a febre, a
gripe, a constipagdo e os vomitos como manifestagdes de doenga dos irmaos: “O irmao
do Jodozinho esta constipado. [Para curar] é preciso dar-lhe remédio (C., irma com 6
anos de crianca com paralisia cerebral profunda)”. Este resultado faz sentido ser
explicado a luz daquilo que é mais facilmente observavel por parte dos irmaos
saudaveis — até por serem problemas de salde mais familiares para si proprios — e,
portanto, sdo identificados como sendo a patologia que os irm&os doentes tém. Por outro
lado, duas das criancas referiram ainda a dor e a possivel cegueira dos seus irmaos,

apelando aos momentos de agravamento da doenca.

Necessidades do irmdo doente. Oito das criancas participantes fizeram
referéncia as necessidades identificadas no irmdo doente, dando destaque ao descanso:
“Ele tem uma doenca... e tem que tomar remédio. E tem que estar na cama (G., irmao
com 8 anos de crianga com trissomia 21 associada a cardiopatia congénita, dificuldades
renais e respiratdrias e hipotiroidismo)”. Por sua vez, quatro destas criangas fizeram
referéncia a medicagdo regular, mencionando ainda a sua deslocacdo por cadeira de

rodas e a necessidade de manter brincadeiras controladas.
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Prestacdo de cuidados pela familia. Foi também feita referéncia a prestacédo de
cuidados pela familia, situagdo identificada na literatura como decorrente da
desinstitucionalizacdo destas criangas e a sua permanéncia no domicilio, em contexto
familiar (Mesman et al., 2013). Trés dos irmdos saudaveis abordaram o cuidado por
parte da sua familia: “Nos fazemos sempre os tratamentos, que ele agora s6 faz um
tratamento & noite e que é o mais pequeno. E depois ele faz trés, que € um grande de
manhd e depois a tarde um grande e um pequeno (J., irmdo com 9 anos de crianga com
fibrose quistica)” e¢ “O T. [nome do irmao doente] estava na cama, porque estava
doente. E a médica mandou-lhe estar na cama. E a minha mae cumpriu as ordens e a
médica deu-lhe xaropes para ele tomar e ele tomou e ficou melhor (P., irmdo com 9

anos de crianga com paralisia cerebral profunda)”.

A (ltima citacdo apela também ao recurso da familia aos profissionais de salde,
outra das subcategorias identificadas. Em nenhum momento foi feita referéncia a sua
prépria procura de apoio junto destes profissionais. Segundo Patterson e colegas (2011),
num estudo sobre as necessidades que os irmdos de crianca com doenga cronica ndo
véem satisfeitas, 0s seus participantes destacaram a falta de acesso a servigos de apoio e
ajuda profissional. McDonald, Patterson, White, Butow e Bell (2014) complementam
esta informacdo com as suas conclusdes de que estas necessidades ndo atendidas pelas
instituicGes de salde a que recorreram sdo mais intensas quando o tratamento do irmao

doente se prolonga no tempo ou quando existem recaidas.

Por ultimo, duas criangas manifestaram o desejo de se manterem informadas
relativamente a doenca do seu irmdo, sendo que uma destas fez também referéncia a
necessidade de hospitalizagdes: “Se calhar tinha... pronto, estava doente. Tinha uns
bichos dentro dele (aponta para o corpo todo). Dizia que queria perceber o que é que
ele tinha... e as coisas que ele podia fazer, mas sempre... porque quando ele ia sempre
para o hospital, estava sempre a doer (S., irmd com 6 anos de crianca com bulbomielite
idiopatica com insuficiéncia respiratoria com dependéncia total de ventilagdo)”.
Segundo a literatura, a necessidade de hospitalizacGes, e por isso a trajectdria de
evolucéo e as agudizacdes da doenca, sdo determinantes importantes na capacidade de
adaptacdo dos familiares a doenca (Pelchat et al., 2001). Para além disso, Woodgate
(2006) reforca o desejo que os irméos saudaveis manifestam em estarem actualizados

em relacdo a condicdo do seu irmédo e em envolverem-se activamente no seu cuidado.
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Representacdo do irméao doente

Para descreverem o irmdo doente, a maioria das criancas fez referéncia ao seu
nome, a idade e a aparéncia fisica. Duas criancas destacaram o sentido de normalidade
que a condicdo de salde do seu irmao doente poderia assumir e trés destacaram o seu
sentido de diferenca: “E um prazer apresentar o meu irm&o. Para vocés verem, para
saberem coisas sobre ele. E para saberem que ele é diferente de nos. Que é diferente de
nds, mas em algumas coisas € igual (P., irmdo com 9 anos de criangca com paralisia
cerebral profunda)”. Foi também referido o impacto emocional no irmdo doente, sendo
que trés criancas destacaram a sua alegria e uma referiu a sua tristeza, como resultante
de ndo poder brincar com os seus pares. De seguida, apresentam-se detalhadamente as

subcategorias Referéncia a doenca e Atribuicdo de caracteristicas positivas.

Referéncia a doenca. Aquando da apresentacdo do irméo doente aos seus pares,
trés criangas referiram a doenga como uma caracteristica do seu irméo: “[O Jo&ozinho]
pode ter dito ‘Ele é doente e nao consegue andar. E chama-se... Chama-se André (G.,
irmdo com 9 anos de crianca com sindrome genético ATR-x)”. Por outro lado, cinco das
criancgas abordaram a doen¢a como sendo uma situa¢dao externa ao seu irmao: “Estava
doente, com febre e estava a vomitar. Porque apanhou uma gripe (P., irmdo com 9 anos
de crianga com paralisia cerebral profunda)”. Em ambos os casos, existiu uma
identificacdo de incapacidades resultantes da doenca, sendo estas assumidas como
caracteristicas, como a falta de mobilidade e a auséncia de comunica¢do verbal: “Ola!
Este € 0 Q. [nome do irmdo doente]. Ndo anda e ndo fala. Nao se consegue mexer.
Anda na cadeira de rodas e... esta doente... esta sempre doente (D., irmdo com 6 anos
de crianca com paralisia cerebral profunda)”. Seligman (1983) destaca a possibilidade
de existir ansiedade dos irmdos saudaveis em relacdo as incapacidades com que se
confrontam por parte da crian¢a doente, constituindo esta uma das primeiras fontes de
perturbacdo psicoldgica. Importa também referir que dois participantes mencionaram o

agravamento da doenga aquando da representagdo do seu irméo.

Atribuicdo de caracteristicas positivas. Quatro das criancas participantes
descreveram o seu irmao doente recorrendo a caracteristicas positivas, como ser “fixe”,
ser “fofinho” e ser “capaz”. Apesar da literatura identificar a vergonha como uma

emocéo frequente dos irmdos saudaveis, relativa sobretudo a aparéncia fisica do seu
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irmdo ou a caracteristicas resultantes da sua doenca (Gomes et al., 2013), é de salientar

que dois irmaos caracterizaram o seu irmdo como sendo “bonito”.
Impacto emocional no irméo saudavel

Os irmaos saudaveis fazem referéncia as suas vivéncias emocionais, no ambito
do processo de adaptacdo a doenga do irmdo, num total de 66 vezes. De seguida

apresentam-se as subcategorias mais frequentes.

Alegria. A alegria foi referida por sete dos irméos saudaveis deste estudo, num
total de 17 referéncias. Cinco destas criancas destacam a diversdo que sentem com a
brincadeira na fratria, tanto com o irmao doente, como com 0s outros irmaos saudaveis,
quando existem. Para além disso, algumas criancas referem sentir alegria pela
convivéncia regular com o irmdo doente — em casa e na escola - e quando identificam
caracteristicas positivas em si préprias. A alegria é ainda referida quando tém a
oportunidade de falar sobre o irmao, quando este pode regressar a casa apds um periodo
de hospitalizacdo, quando participam em actividades de lazer e quando percepcionam
que a familia tem possibilidade de responder financeiramente as exigéncias da prestacdo
de cuidados: “Pode sentir-se feliz porque a familia ndo é pobre e consegue pagar 0s
tratamentos dele (G., irmdo com 9 anos de crianca com sindrome genético ATR-x)”.
Opperman e Alant (2003) referem que irméos que pertencam a familia com um estatuto
sOcio-econdmico elevado parecem apresentar uma melhor adaptacdo do que irmaos

integrados em familias com um estatuto sdcio-econémico mais baixo.

Preocupacao. Seis criangas salientaram preocupar-se com o bem-estar do irméo
doente: “Preocupado, porque tem medo que aconteca uma coisa muito grave ao irmao
dele (I., irmad com 7 anos de crianca com neurofibromatose I com glioma das vias
opticas)”. A literatura corrobora este resultado, reforcando que a imprevisibilidade da
doenca e das suas consequéncias no futuro geram um aumento da ansiedade dos irméaos
(Bayliss, 2007). Para além disso, duas criancas sentem-se preocupados com a seguranca
do irmdo doente, o que evidencia o proteccionismo em relagdo ao irmdo doente
(Nogueira & Francisco, 2017). Duas criangas referiram também preocupacao associada
ao agravamento da doenca: “As vezes pode ter medo porque ele pode ficar mal e pode
ter medo que ele figue com uma doenga grave (G., irmé com 9 anos de crianga com
sindrome genético ATR-x)”. Uma outra crianca referiu ainda sentir-se preocupada com

0 bem-estar do outro irméo saudavel da mesma fratria: “E quando a minha irm& chegou
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da escola, ela foi um bocadinho preocupada para a escola também... e quando chegou
da escola, perguntou se o0 mano estava melhor e a minha mée disse que 0 mano estava
melhor e todos disseram que o mano estava melhor (P., irm&o com 9 anos de crianga

com paralisia cerebral profunda)”.

Tristeza. Cinco irmados disseram sentir-se tristes, sendo que trés destes
associaram a sua tristeza a doenca do irméo (Prchal & Landolt, 2012): “Sente-se triste
porque 0 seu irmdo estd doente (F., irmdo com 7 anos de crianga com sindrome
genético ATR-x)”. A tristeza foi também referida como resultante da privacdo de
convivio durante as hospitalizacdes ou a escola, e da incompreensdo da condicdo do
irmdo: “Quando estamos no quarto a dormir, ele ouve barulho e vai a porta perguntar
0 que a made diz e fica triste e vai para a cama dormir. E depois... depois ndo sabe o
que se passa e pergunta as pessoas 0 que se passa. A pessoas da familia (P., irmdo com
9 anos de crianga com paralisia cerebral profunda) ”. Este resultado € sustentado pelo
estudo de Sargent e colegas (1995), que concluiu que uma das principais dificuldades

dos irmé&os sdo as separagdes familiares que decorrem das exigéncias da doenca.

Medo. O medo foi referido por trés irmaos saudaveis, sobretudo quanto ao
desconhecido e as consequéncias graves na saude da crianga doente, como referido pela
literatura (Fleary & Heffer, 2013). Vilhena (2007) também encontrou estes resultados

no seu estudo, reforcando a pertinéncia de uma intervencéo psicoldgica precoce.

Satisfacdo pelas melhorias de sadde. Trés irmaos referiram também sentir-se
satisfeitos quando observam melhorias de saiude no seu irmdo doente: “E quando o
irmdo ficou bom, ele ficou muito contente e ficou o irmdo muito feliz. Eles os dois
ficaram muito felizes e ele perguntou ‘estou feliz por tu ires a casa’ (S., irma com 6
anos de crianca com bulbomielite idiopatica com insuficiéncia respiratéria com

dependéncia total de ventilagdo)”.

Empatia. A empatia do irmdo saudavel pela crianca doente é também frequente
nos irmaos saudaveis, embora dependa da relacdo fraterna, da idade e de caracteristicas
individuais e contextuais (Nolbris et al., 2007). Neste estudo, a empatia foi manifestada
em relacdo ao irmédo doente — “Ele deve sentir-se mal por ndo poder brincar com as
outras criancas, mas ha muitas brincadeiras que ele pode (G., irmdo com 8 anos de
crianga com trissomia 21 associada a cardiopatia congénita, dificuldades renais e

respiratorias e hipotiroidismo)” -, mas também com a sua familia e com pessoas
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socialmente desfavorecidas: “/No futuro] vao gostar muito uns dos outros. Vao ajudar
muito as outras pessoas e vao dar comida aos pobres, e dinheiro (F., irmdo com 7 anos

de crianga com sindrome genético ATR-x)”.

Para além das subcategorias acima descritas, duas das criangas participantes
referiram também sentir-se zangadas pelo comportamento do irmdo doente,
nomeadamente quando este nao respeita as regras que os proprios definiram. Para alem
disso, destacam-se também o arrependimento, a impaciéncia, a irritabilidade (Wilkins,
2002), a manifestacéo de queixas somaticas (Sidhu et al., 2005) e a brincadeira solitaria.
Apesar da literatura identificar o ciume, o ressentimento, a raiva e a vergonha como
emocOes também frequentes nos irmdos saudaveis, esses resultados ndo foram

encontrados no presente estudo.

Focando o impacto positivo decorrente da experiéncia psicologica da doenca
cronica complexa na fratria, € possivel constatar que esta pode representar uma ocasido
positiva de desenvolvimento (Barros, 2003). Fleary e Heffer (2013) concluiram que 0s
irmdos adolescentes e jovens adultos apresentam niveis elevados de responsabilidade
civica, o que também constitui um resultado deste estudo com criancas em idade
escolar. A responsabilidade e a manifestacdo de autonomia, sobretudo em contraste com
0 irmédo doente, é também um resultado do presente estudo, corroborado por autores
como Alderfer e colegas (2010). A solidariedade constitui outra subcategoria resultante

deste estudo, referida por uma das criangas participantes.
Ocupacéo de tempos livres e responsabilidades

A literatura identifica uma privacdo de oportunidades de lazer para 0s irmaos
saudaveis (Gomes et al., 2013), aspecto referido apenas por um dos participantes. De
igual forma, Prchal e Landolt (2012) também referem um aumento de responsabilidades
associadas a participacao nas tarefas domésticas, o que foi referido também apenas por
um dos irmdos: “A mée vai fazer a massa e o Jodozinho vai ajudar (C., irmd com 6
anos de crianga com paralisia cerebral profunda)”. Trés das criancas participantes
referiram a sua participacdo no cuidado ao irméo doente, dizendo que ajudam a sua
familia e que levam o irmdo doente ao colo, aspecto identificado na literatura como

fundamentalmente positivo no seu processo de adaptagédo (Essen & Enskar, 2003).
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Como ocupacao dos seus tempos livres, as criangas referiram alguns hobbies,
como as idas a praia e ao parque, 0 poderem apreciar a natureza e as actividades
manuais, como os desenhos e os recortes: “Vai a piscina, vai ao mar, vai a praia, vai
brincar com o0s seus amigos ao parque e a escola (D., irmdo com 6 anos de crianca com
paralisia cerebral profunda)”. Para Essen e Enskdr (2003), ¢ fundamental que se
proporcionem oportunidades prazerosas e de diversdo para os irm&os. Para além disso,
duas criancas destacaram também as actividades em familia, como os lanches no parque

e 0s jogos de cartas, recurso adaptativo importante segundo a literatura (Barros, 2010).

Relacdo com os pares. Trés dos irmdos enfatizaram 0S momentos de
brincadeira com o0s pares e, num dos casos, O recurso a esta interaccdo como uma
estratégia de distracg¢do: “Mas se calhar continuou um bocado triste, mas depois foi
brincar com os amigos e ja ndo se lembrou. Depois esqueceu-se do irmao (S., irmd com
6 anos de crianca com bulbomielite idiopatica com insuficiéncia respiratéria com
dependéncia total de ventilagdo)”. Estes resultados sdo corroborados pelos estudos de
lles (1979) e Alderfer e Hodges (2010) que concluiram que o apoio dos amigos é
considerado 0 mais importante e frequente para os irméos de criangas com doenca
cronica complexa. Para além disso, enfatizaram o seu papel na reducdo de

sintomatologia associada a ansiedade e depressao.

Escola. Por sua vez, cinco dos irmdos incluiram a escola no seu discurso,
fazendo referéncia sobretudo as actividades lectivas e as suas rotinas. Num dos casos,
foi destacado o recurso aos professores para apoio emocional: “Aqui estad com cara um
bocado triste. Porque... se calhar foi pelo irmdo. O irmao disse-lhe ‘Eu ainda estou
doente, mas se calhar posso ir 14 a casa visitar-te ou na escola’. Mas ele ficou na
mesma triste, entdo a professora tentou escrever e ele disse-/he tudo: ‘Estou triste por
causa do meu irmdo ficar la ainda no hospital’ (S., irmd@ com 6 anos de crianca com
bulbomielite idiopatica com insuficiéncia respiratoria com dependéncia total de
ventilagdo)”. Murray (2000) destaca o investimento e o recurso as relacdes
extrafamiliares como tendo um papel moderador no impacto da doenga na adaptagéo

destes irmaos, contribuindo assim para o seu bem-estar psicoldgico.

Rotinas familiares em casa. Todos os participantes fizeram alusdo as suas
rotinas durante a permanéncia em casa, destacando o brincar e as refeicbes como as

principais dindmicas: “Podem ir tomar banho e ir jantar. Depois da escola... ou talvez
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os irmaos podem brincar e a mae ir fazer o jantar. E depois o pai chega e vao jantar
(G., irmdo com 9 anos de crianga com sindrome genético ATR-x)”. Foram também
referidas outras actividades, como ver televisdo, tomar banho, vestir o pijama e estar na
sala com a familia. Cinco criancas referiram também o seu descanso: “Estamos a
brincar no parque e depois vamos voltar para casa da mae. Levamos o T. [nome do
irmdo doente] com nds... e depois quando chegamos a casa temos de comer para ir
para a sala e depois podemos voltar outra vez para o parque, depois da sesta. O T.
[nome do irmdo doente] também veio dormir (C., irmd com 6 anos de crianca com
paralisia cerebral profunda)”. Este aspecto € importante quando confrontado com o0s
resultados da investigacdo de Patterson e colegas (2011) que indicam a necessidade de

descanso destes irm&os como ndo sendo satisfeita em muitas situagdes.
Perspectivas sobre o futuro

Para Essen e Enskar (2003), os irmdos saudaveis tendem a manifestar
necessidade de falar sobre a doenca e o futuro. No presente estudo, todas as criancgas
abordaram esse assunto, embora trés delas tenham demonstrado alguma hesitacdo em
fazé-lo, manifestando siléncios prolongados. Este resultado é corroborado pelo estudo
de Sidhu e colegas (2005) que concluiu que a perda de controlo das rotinas e planos
expectaveis para o futuro é causador de preocupacfes e sintomatologia de ansiedade.
Por outro lado, este resultado também pode ser explicado pelo medo associado a
imprevisibilidade da doenca do irmdo e das suas implicacdes (Fleary e Heffer, 2013).
Contudo, uma crianga manifestou ter esperanca em relacdo ao curso da doenca: “Entéo,
no futuro vai acontecer tudo bem! O irmédo dele vai ficar bem. E ele vai-se divertir
muito com ele! (G., irmdo com 8 anos de crianca com trissomia 21 associada a
cardiopatia congénita, dificuldades renais e respiratdrias e hipotiroidismo)”. Para além
disso, e de forma menos frequente, foram referidas as relagbes intergeracionais, a
possibilidade de sofrer um assalto, a escolha de ser padre e a morte de toda a familia
devido a idade avancada: “Quando forem velhinhos, vao morrer... Todos. E o
Jodozinho também (C., irmd com 6 anos de criangca com paralisia cerebral profunda)”.
Apenas uma crianca referiu a adopgdo de atitudes sociais positivas, aspecto ja
identificado na literatura como frequente de ser manifestado pelos irmdos saudaveis,
uma vez que deriva dos desafios com que se confrontam durante o processo de

adaptacdo a doenca (Fernandes, 2005).
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Destacam-se ainda as subcategorias Positividade, Tarefas expectaveis no ciclo

vital da familia e Foco no irméo doente, apresentadas seguidamente.

Positividade. Quatro criangas apelaram a positividade no seu discurso sobre o
futuro: “Acho que ele deve ficar muito contente porque tem 0 vosso pai, a mae e 0 V0SS0
irmao. Entao eles iam ficar felizes e iam pensar sempre com 0 vosso irmao (S., irma
com 6 anos de crianca com bulbomielite idiopatica com insuficiéncia respiratoria com
dependéncia total de ventilagdo)”. Helgeson e Cohenh (1996) sugerem a ressignificagdo
da experiéncia de uma forma positiva como uma estratégia de adaptacéo eficaz, atraves

da promocéo do aumento do controlo percebido e do optimismo sobre o futuro.

Tarefas expectaveis no ciclo vital da familia. Quatro irmaos apelaram a tarefas
consideravas normativas no ciclo vital do sistema familiar, como a construcdo de uma
familia, o casamento, a mudanca de casa, a dedicacdo ao estudo para futuramente
possibilitar a escolha de um curso, o emprego e o ser idoso: “Vao sempre crescendo
mais... vai haver uma certa altura que eles vdao arranjar e vdo ir para outra casa. Vao
ter de tirar o seu proprio curso, estudar muito, provavelmente para os exames do 8.°...

9.2,609.°ano0 e do 12.° (J., irmdo com 9 anos de crianga com fibrose quistica)”.

Foco no irméo doente. Dois dos irméos saudaveis referiram-se ao futuro como
mantendo o foco no irmdo doente, nomeadamente através do apoio constante e da
preocupacdo com a sua doenca (Fleary & Heffer, 2013): “Acho que... que iam ficar
preocupados. Que iam ajudar muito o irmdo do Jodozinho... e... e é so... (., iIrma com

7 anos de crianca com neurofibromatose | com glioma das vias Opticas)”.
Relagédo fraterna

Quanto a relacao fraterna, esta foi referida num total de 48 vezes por todos 0s

participantes. De seguida apresentam-se as subcategorias englobadas nesta dimensao.

Brincadeira em colaboragdo com o irmdo doente. Seis dos irméos saudaveis
referiram brincar com o seu irmdo doente, embora esta tenha de ser frequentemente
controlada e com a supervisdo dos adultos cuidadores: “Depois fomos la fora,
brincamos, vimos flores, duas flores, o sol e ficAmos felizes. Entdo brincdmos e
corremos... (S., irmd@ com 6 anos de crianca com bulbomielite idiopatica com

insuficiéncia respiratoria com dependéncia total de ventilagdo)”.

45



Foco no irmédo doente. Quatro dos irmaos saudaveis destacaram a vontade de
agradar o irmdo doente (Essen & Enskér, 2003): “lam dar um passeio pelo um passeio
que viam uma paisagem linda! Para o irm&o ficar alegre (P., irmd com 9 anos de
crianca com paralisia cerebral profunda)”. Por outro lado, duas das criancas
manifestaram sentir orgulho no irmdo doente, 0 que também corresponde a um
resultado do estudo de lles (1979) que destacou o respeito e o orgulho do irmdo
saudavel pela crianca doente. E colocada ainda a hipGtese de os vinculos fraternos se

fortalecerem com a experiéncia de doenca (Nolbris et al., 2007).

Afectividade. Trés irméos referiram os afectos que sentiam pelo seu irméo
doente: “Era uma vez uma menina que se chamava I. [nome da propria crianca], que
tinha um irméo que se chamava M. [nome do irm&o doente]. E ela gostava muito do
irmao dela. Um dia foram os dois brincar ld para fora e... e estava sol. E eles pediram
para ir brincar para a piscina (l., irmd com 7 anos de crianca com neurofibromatose |
com glioma das vias Opticas)”. Segundo Mendonga (2000), uma relacdo fraterna

caracterizada por ser calorosa contribui para uma melhor adaptagéo a doenga do irméo.

Entre irméos saudaveis da mesma fratria. A literatura refere que o tamanho
da fratria superior a dois irmdos — a crianga doente e dois irmdos saudaveis - é
protectora de perturbagdes psicoldgicas (Mendonga, 2000). Uma vez que este estudo
também integrou fratrias com mais de um irmdo saudavel, surgiram dados relativos a
relacdo estabelecida entre os mesmos. Quatro criancas referiram a brincadeira em
colaborag¢do com o seu irmao saudavel: “Aqui, @ mana esta aqui, a ir pedir-me para nos
a irmos meter no baloico. E 0 mano [doente] esta na espreguicadeira e nds estamos a
jogar futebol. E eu aqui de joelhos, sou eu a defender a bola! (G., irmdo com 9 anos de
crianca com sindrome genético ATR-x)”. Uma crianca manifestou reconhecer a

preocupacao que o seu irmdo saudavel também sentia em relacdo ao irméo doente.

Importa referir que ndo foram mencionados conflitos ou hostilidade na relagéo
fraterna (Barbarin et al., 1995). Por outro lado, os dados deste estudo ndo foram
analisados a luz do tamanho da fratria, da diferenca de idades ou sexo dos irmé&os

saudaveis, devido ao seu caracter descritivo-exploratorio.
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Dinamicas familiares

A preocupacdo constante com a crianca doente e 0 seu bem-estar altera, com
frequéncia, as dindmicas do sistema familiar (Lavigne & Ryan, 1979). No presente
estudo, estas foram referidas por todos os participantes, num total de 49 referéncias. As

subcategorias mais evidenciadas sdo apresentadas seguidamente.

Interaccdo com a familia nuclear. Quase todas as criancas referiram a
proximidade que sentiam com a sua méde. Em relacdo ao seu pai, referido por seis das
criancas, quatro destas referem a proximidade afectiva que sentem com o mesmo e as
outras duas evidenciam a percepgdo que tém da falta de convivio com o mesmo: “Os
pais [vao fazer o lanche]! Provavelmente é sé a mée, o papa nunca est4 em casa (J.,
irmdo com 9 anos de crianga com fibrose quistica)”. Este resultado pode ser explicado
pelo facto de as maes assumirem, com frequéncia, o papel de cuidadoras principais dos
filhos doentes e por isso estarem mais presentes durante o tempo que 0S irméaos
saudaveis estdo em casa. Os pais, por assumirem frequentemente as responsabilidades
de natureza financeira e de sustento da sua familia, partilham menos tempo com os seus
filhos (Mesma net al., 2013). Uma das criancas refere também a sua avo e outras duas

salientam os seus irmdos saudaveis da mesma fratria.

Coesdo familiar. A maioria dos participantes apelaram a coesao da sua familia,
sobretudo através da narrativa que construiram do desenho sobre a sua fratria, como
evidenciado na seguinte citagdo: “A piscina era muito funda e o M. [nome do irméo
doente] nédo conseguia tocar com 0s pés no chao, por isso precisava de uma boia. E a l.
[nome da propria crianga] nadava sozinha. E davam mergulhos... e depois sairam da
piscina e ainda brincaram as cartas com a mae deles (I., irma com 7 anos de crianca
com neurofibromatose | com glioma das vias Opticas)”. Este aspecto ¢ também
encontrado no estudo de Dockerty, Skegg e Williams (2003), que concluiu que a doenca

cronica complexa da crianga ou jovem pode constituir um factor de coesao familiar.

Apoio da familia alargada. Trés das criangas mencionaram 0 apoio e a
participacdo de membros da familia alargada nas suas rotinas, nomeadamente a avo e 0s
primos: “As vezes, eu, 0 mano [saudavel], a mana e a avd. Ou outras vezes, eu, 0 mano,
a mana e a méae (F., irmdo com 7 anos de crianga com sindrome genético ATR-x)”. O
estudo de Dilworth-Anderson (2008) apoia este resultado, afirmando que os avoés

desempenham um papel importante de apoio aos cuidadores principais, assim como as
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préprias criancas doentes e aos seus irmaos saudaveis. O apoio dos avés pretende
muitas vezes colmatar a lacuna ao apoio dos pais, 0s quais se encontram a maior parte

do dia fora de casa, a trabalhar.

Comunicacao na familia. Os pais referem um esforco activo na promocéo de
uma comunicacdo aberta e honesta na familia (Sidhu et al., 2005), o0 que constitui uma
estratégia de coping eficaz (Bjork et al., 2005). Neste estudo, apenas uma crianca fez
referéncia a esta comunicacgéo, salientando o questionamento que existe por parte das
criangas saudaveis aos seus pais, as explicacdes por parte dos adultos cuidadores e a
participacdo activa de todos os membros (Eapen, Mabrouk, & Bin-Othman, 2008). A
citacdo seguinte evidencia esta participagdo: “A minha irmd disse ‘mde, ndao quero levar
esta roupa’ e a minha mde disse ‘¢ essa roupa que vais levar, filhna. Nao concordas, T.

¢

[nome do irmdo doente]?’. ‘Sim, mama’. E depois eu digo ‘também concordo’ e o meu
pai diz ‘assim ndo te levo no carro para a escola, filha’ (P., irmdo com 9 anos de
crianca com paralisia cerebral profunda)”.

Neste seguimento, € de particular relevancia assumir que nao deve haver
negligéncia em relacdo ao apoio e orientagdes dadas aos pais. Espada, Grau e Fortes
(2010) destacam a necessidade de transmitir e ensinar estratégias de coping, permitindo
assim um encorajamento ao nivel da comunicacdo e uma maior expressao de
sentimentos e preocupacoes.

Para além das subcategorias anteriores, também foi referida a afectividade
sentida na familia, a sua alegria e o orgulho na mesma: “Ele [0 Jo&ozinho] vai
surpreender o irmdo com a leva-lo a passear ou a lhe dar alguma coisa para ele
brincar, um boneco. E a familia, pode dar um diploma a dizer que cuida muito bem

dele, do irméo (P., irmao com 9 anos de crianga com paralisia cerebral profunda)”.
Fratria imaginaria

A fratria imaginaria foi, a par com as dindmicas familiares, uma categoria que
emergiu durante a analise dos dados., sendo referida por quatro dos irmdos. E de
salientar que uma das criancas refere-se ao seu irmédo saudavel como estando doente,
dizendo: “Este é o P. [nome do irmdo saudavel] com a cabeca laranja desta vez. Agora
estd com mais febre. Porque aqui tinha a cabeca amarela e aqui tem a cabeca
laranja... deve estar com muita febre! (...) Vou fazé-lo muito feio, muito feio mesmo! A

boca preta... preta, muito preta! (...) Ficou com a boca queimada (C., irma com 6 anos
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de crianca com paralisia cerebral profunda)”. Este resultado pode ser discutido
atendendo a que, por vezes, 0s irmdos saudaveis manifestam o sentimento de culpa por
eles proprios serem saudaveis (Fernandes, 2005), e neste caso em particular, sendo
relativa a outro irmdo saudavel da mesma fratria. Por outro lado, reflecte também a
confusdo associada a vivéncia psicologica da doenca do irmao, reflectindo os seus

medos, imaturidade e fantasias (Sullivan, 1979).

Trés criancas saudaveis referiram também que os seus irm&os doentes estdo
saudaveis. Destacam a auséncia de vigilancia constante, a comunicacdo verbal e a
autonomia na mobilidade: “Sé uma pergunta: posso desenhar que o meu irmao fala?
(P., irmdo com 9 anos de crianca com paralisia cerebral profunda)” e “Esta sou eu e
estava eu e 0 G. [nome do irmao doente] e estavamos a brincar 14 fora, no jardim.
Estava sol, estdvamos a jogar & apanhadinha. E era ele a cacar-me e depois eu cacei-0
a ele e depois encontrdmos uma arvore com um passaro (S., irmd com 6 anos de
crianca com bulbomielite idiopatica com insuficiéncia respiratéria com dependéncia
total de ventilagdo)”. Estes resultados sdo congruentes com as vivéncias emocionais
descritas anteriormente, evidenciando a tristeza pela condigdo de satde do irm&o doente
e as suas incapacidades, assim como pela impossibilidade de partilharem dialogos e
actividades habituais numa fratria onde todos os membros sejam saudaveis (Prchal &
Landolt, 2012). E assim transmitido um desejo profundo de que a doenca néo fizesse

parte das suas vidas e ndo condicionasse a dindmica da fratria.
Efeito terapéutico da metodologia

Apos a apresentacdo dos resultados e a sua respectiva integracdo teérica, torna-
se pertinente reflectir sobre o impacto terapéutico que a metodologia utilizada neste
estudo pode ter exercido junto das criancas saudaveis que participaram no mesmo.

Apds a explicacdo das dindmicas e objectivos das actividades a concretizar,
todas as criangas se mostraram entusiasmadas e aderiram bem a sua realizagcdo. Na
maioria das criancgas, foi evidente a sua satisfagdo na leitura conjunta da historia,
colaborando na mesma. O seu envolvimento foi também visivel quando teciam
comentarios sobre as ilustragdes, apelando ou inventado o nome das personagens.

Para além disso, manifestaram satisfacdo por responder as perguntas colocadas,
0 que também pode ser resultante do facto de comentarem a experiéncia vivida pelo

Jodozinho. As suas vivéncias e o facto de ter um irmdo doente possibilitam a
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identificacdo da prépria crianga com o mesmo, 0 que facilita a sua capacidade de
empatia e aumenta a sua motivacao para responder, uma vez que as vivéncias lhe séo
familiares. Em varias situacOes, as criangas evidenciaram o sorriso, 0 riso ou o siléncio
antes de responderem. A oportunidade de expressdo emocional, proporcionada pela
participacdo neste estudo, é também considerada um beneficio para estes irmaos
(Murray, 2001). Por outro lado, a oportunidade de poderem falarem através da voz de
outra crianga com as mesmas experiéncias que elas, mas ndo necessitando de se expor,
faz com que se sentissem mais confortaveis e descontraidas. Todavia, € de salientar que
em muitos casos, as criancas elaboravam o seu discurso na primeira pessoa, atendendo
directamente a sua experiéncia. Importa também salientar que, ao ser promovida a
identificacdo com outra crianca, é também promovida a percep¢do da existéncia de
outras criancas a vivenciar circunstancias semelhantes a sua, o que contribui para a
diminuicdo da sua solidao e sensacdo de incompreensdo pelos outros (Packman et al.,
2005). A oportunidade de fazé-lo no ambito de uma relagédo segura e imparcial também
configura um aspecto terapéutico desta abordagem (Murray, 2002).

A literatura tem defendido e reforcado a importancia de os irmdos saudaveis
terem a oportunidade de falar e partilhar as suas experiéncias, sentindo-se
acompanhadas e apoiadas (Essen & Enskér, 2003). A leitura conjunta da histdria sobre
0 Jodozinho representa uma dessas oportunidades, assumindo sé por si, uma natureza
terapéutica. Para além disso, constitui uma actividade ludica, o que é de extrema
importancia para as criancas em idade escolar. A actividade de elaborar um desenho
sobre a fratria e, de seguida, construir uma narrativa sobre o mesmo, foi também alvo de
muita receptividade. Apenas uma crianca pediu para ndo a realizar, devido aos seus
problemas de visdo, tendo apenas imaginado a sua realizacdo e elaborado uma narrativa
sobre 0 mesmo. Nas outras criancas, existiu bastante investimento por parte das mesmas
na sua realizagéo, reflectido sobretudo no tempo da sua elaboracdo. A oportunidade de
contar uma histéria com 0s seus irmaos e sobre a vivéncia da relacdo fraterna ajuda a
crianga a guardar memorias que sdo importantes na construgcdo da sua identidade, bem
como na caracterizacdo dos valores e principios (Moura, 2017). Foi sempre assegurado
um ambiente calmo e descontraido, o que também se reflectiu na atitude destas criancas,
que cantarolavam e comentavam aspectos do seu desenho. O facto de, na maioria dos
casos, a participacdo ter ocorrido no seu domicilio possibilitou que as criangas se
sentissem mais a vontade, mais familiarizadas com o espaco e mais confiantes na

relacdo. A possibilidade de construirem uma histéria sobre o seu desenho constituiu
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também um momento de entusiasmo para as criangas, 0 que também pode resultar do
facto de esta ndo ser uma actividade habitual ap6s a realizagdo de desenhos.

Em nenhum momento existiram reac¢fes emocionais como o0 choro ou a
manifestacdo de raiva, embora tenham sido evidentes a preocupacdo e a hesitacdo em
responder a algumas questdes, sobretudo associadas ao impacto emocional da doenca e
as perspectivas sobre o futuro. Quanto as vivéncias emocionais, e na maioria das
criangas, foi explicita a utilizacdo das palavras de vocabulario emocional que ja
constavam na leitura da histéria. Este dado evidencia também a pertinéncia de apoiar 0s
irmdos saudaveis na sua aprendizagem de reconhecimento, nomeacao e expressdo de
emocdes, favorecendo a sua compreensdo. Em Ultima instancia, contribuird para a
diminuicdo da sua angustia e ansiedade. Conclui-se assim que a metodologia utilizada

neste estudo teve um contributo terapéutico para os irmaos participantes.

Concluséo

A questdo de investigacdo orientadora deste estudo fazia referéncia a experiéncia
psicoldgica da doenca crénica paliativa na fratria em idade escolar. Desta forma, foram
colocadas algumas questdes que visavam obter respostas e esclarecimentos em relacéo a
varias dimensdes da mesma. De seguida apresentam-se as conclusGes acerca das
mesmas, a par com uma reflexdo sobre os seus contributos para directrizes futuras no

ambito da intervencao psicolégica com estes irmaos.

Quanto a sua compreensdo da doenca, conclui-se que as criancas tém
conhecimento da doenca do irmdo, embora de uma forma simples e minimalista,
decorrente das informacdes partilhadas pelos seus cuidadores. Para explicar a doenca,
recorrerem frequentemente a nomeacédo das complicac@es de salde associadas a mesma
e as necessidades que identificam por parte das criancas doentes. Salienta-se a
necessidade de apoio informativo por parte destes irméos, sobre assuntos relacionados
com a doenga, tendo como objectivo ultimo um aumento do controlo percebido sobre os
mesmos. Sugere-se a elaboracdo de documentos, como folhetos ou livros infantis
ilustrados, que expliquem algumas doencas em CPP e as suas implicagdes, segundo o
grau de compreensdo das criancas em idade escolar. E igualmente relevante que estas

tenham oportunidade de elaborar as suas dividas e que usufruam de um espaco onde
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possam esclarecé-las, preferencialmente com os profissionais de satde. Os irméos

manifestam também vontade de estarem actualizados e envolvidos no cuidado ao irméao.

Em relagdo a representacdo do irmdo doente, as criangas referem-se tanto ao
sentido de diferenca implicito na doenca como ao sentido de normalidade que a mesma
pode assumir. Este aspecto pode configurar um ganho secundario do contacto
permanente com a doenca. Para além disso, quando apresentam 0s seus irmados aos
pares, a maioria das criancas tende a apelar a sua doenca e incapacidades. Algumas
criangas referem-se ainda a doenca como caracteristica do seu irmdo, o que torna
imperativa a necessidade de apoiar estes irmdos num processo psicoterapéutico de
externalizacdo. Ha também criancas que destacam espontaneamente caracteristicas
positivas dos seus irmdos, o que configura um factor protector no seu processo de
adaptacdo a doenca. Todavia, em relacdo a si proprias, apenas duas criancas
identificaram qualidades, o que reforca a pertinéncia da intervencdo ao nivel do auto-

conceito e da promocéo da sua auto-estima.

Sobre o impacto emocional, destaca-se a alegria como uma das vivéncias
emocionais mais frequentes, experienciada na brincadeira com o irmdo doente e
aquando do conhecimento das suas conquistas e melhorias de saude. A tristeza esta
também presente, sendo associada a doenca do irmdo, a incompreensdo da sua condicao
clinica e a privacdo de convivio com 0 mesmo, sobretudo durante as hospitalizacdes. Os
irmados referem ainda sentir-se preocupados com o bem-estar e seguranca da crianca
doente, assim como sentem medo pela possibilidade de agravamento da doenca. De
forma menos frequente, sdo referidas vivéncias de impaciéncia, irritabilidade,
brincadeira solitaria e queixas somaticas. O acompanhamento psicologico aos irmaos
saudaveis deve considerar as suas principais necessidades afectivas, preocupacoes,
sentimentos e expectativas. Pode ser igualmente importante a sua participagdo em
dindmicas de grupo diversas que promovam competéncias sociais e pessoais, tanto a
nivel emocional como comportamental, que influenciem positivamente a sua adaptacéo.
Destacam-se a promogéo do auto-conhecimento, auto-controlo, resolugéo de problemas,
capacidade de regulacdo afectiva e aptiddo para estabelecer relacBes positivas.
Reforcando a importancia de enquadrar a experiéncia psicologica da doenga de forma
positiva, estes irmaos manifestaram ainda a solidariedade, autonomia, responsabilidade
civica e capacidade de empatia com o irmdo doente, com a familia e com pessoas

socialmente desfavorecidas.
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A ocupacao dos tempos livres caracteriza-se sobretudo por hobbies e actividades
prazerosas identificadas pelos irmdos. Estas constituem tarefas de auto-cuidado
importantes e devem ser também promovidas no ambito da intervencdo psicologica.
Poucas criancas referiram a privacdo de oportunidades de lazer ou a responsabilidade
por tarefas domésticas. A socializacdo com os pares foi referida por varios irmaos,
assim como as dinamicas escolares e 0 recurso aos professores para apoio emocional,
configurando recursos protectores na experiéncia destas criangas. O impacto da sua
experiéncia deve ser colmatado com o apoio social e também com a mobilizacdo dos
profissionais de salde, 0 que nem sempre € possivel devido a sobrecarga financeira das
familias e a falta de disponibilidade das instituicbes de satde. As rotinas familiares em

casa sao também mencionadas por todas as criangas.

Relativamente as perspectivas sobre o futuro, a maioria das criancas antecipa
tarefas expectaveis no ciclo vital da familia. Todavia, algumas criangas manifestaram
hesitacdo em responder as questdes, 0 que esta associado a sua perda de controlo das
rotinas e planos expectaveis e a inseguranca causada pela imprevisibilidade da doenca.
E por isso fundamental aumentar a percepgdo de controlo que os irmaos saudaveis tém
do seu quotidiano. Salienta-se ainda a existéncia de um espago seguro que permita aos
irmaos falar acerca das implicacGes da doenca e dos seus receios, sobretudo em relacéo
ao agravamento da doenca ou a possibilidade de morte. O espacgo terapéutico pode
desempenhar um papel fundamental num processo de luto antecipatério saudavel. Por
outro lado, algumas criangas perspectivam manter um foco futuro no irmédo doente,
referindo que irdo continuar a sentir-se preocupadas e a apoia-lo constantemente.
Reforca-se assim a necessidade destas criancas expressarem 0 seu sofrimento e
encontrarem formas de atenuar a dor, através de estratégias distractoras e da
continuidade da realizacdo dos seus projectos de vida. Para além disso, apenas uma
crianca referiu ter esperanca em relacdo ao curso da doenca, embora algumas tenham
enquadrado positivamente a sua visdo do futuro. Torna-se pertinente intervir ao nivel do

reenquadramento positivo da sua experiéncia e de instalar optimismo sobre o futuro.

Quanto a relacdo fraterna, as criancas destacam a afectividade e a brincadeira em
colaboragdo com o irmdo doente, embora enfatizem a supervisdo dos adultos
cuidadores, sobretudo os pais. De forma recorrente, mantém também o foco no irméo
doente, referindo a vontade que tém em agrada-lo e o orgulho que sentem no mesmo.

Importa ainda salientar que, em fratrias superiores a dois elementos, as criancas
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mencionam 0s seus irmaos saudaveis. Salientam os momentos de brincadeira e partilha
e, em alguns casos, fazem o reconhecimento da preocupacdo dos outros em relacéo a

doenca, o que assume um papel essencial no &mbito da intervencgéo psicoldgica.

Em relagdo as dindmicas familiares, as criangas referem a interacgdo com a
familia nuclear, nomeadamente a mae, o pai, 0s irméos e a avo, num dos casos. Quanto
ao pai, algumas criancas percepcionam a privacao de convivio com 0 mesmo, 0 que esta
associado a sua responsabilidade laboral e financeira no sistema familiar. Em nenhum
momento foi referida a interacgdo entre a mée e o pai, o que podera configurar um
aspecto importante em psicoterapia. O apoio da familia alargada, sobretudo da avo, é
também fundamental. As criancas saudaveis salientam ainda a coesdo familiar, a
afectividade, a alegria e o orgulho que sentem na sua familia. A comunica¢do na familia
foi referida poucas vezes, sendo enfatizado o questionamento por parte dos filhos
saudaveis, a explicacdo dos adultos cuidadores e a participacdo activa de todos os
elementos. E pertinente que se incluam multiplos elementos do sistema familiar na

intervencdo psicoldgica e que se promovam estratégias para uma comunicacdo aberta.

Relativamente a fratria imaginaria, destaca-se que algumas criancas manifestam
um desejo profundo que a doenca ndo fizesse parte das suas vidas e ndo condicionasse a
dindmica da fratria, referindo-se aos irmdos doentes como estando saudaveis. A
organizacdo de encontros entre irmados saudaveis de criancas doentes — sob a forma de
intervencdes em grupo ou participacdes pontuais em eventos — € uma estratégia de
adaptacéo eficaz, por permitir a partilha das suas experiéncias, promover a identificagdo
e 0 apoio mutuo entre os pares neste processo e contribuir para a diminuicdo da

sintomatologia de depresséo e ansiedade.

Sugere-se assim o desenho de intervencdes especificas junto destes irmaos,
promovendo a sua capacidade de resiliéncia, a adaptacdo psicoldgica a esta experiéncia
de adversidade e 0 seu crescimento pos-traumatico. Para isso é também fundamental o
recurso a escuta activa, ao suporte emocional e a aceitacdo das suas reaccoes
emocionais. E igualmente importante a sensibilizaco dos adultos cuidadores, sobretudo
0s pais, através de intervencbes psicoeducacionais, para 0 apoio informativo e
emocional necessarios aos filhos saudaveis. A promocao de competéncias e estratégias
de coping em todos os elementos da familia € fundamental, uma vez que o objectivo

ultimo é também a promogdo da harmonia familiar, j& que a doenga cronica paliativa
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pediatrica causa um impacto significativo na sua estrutura e dinamica. Por ultimo, a
sensibilizagdo da comunidade para as doencas em CPP e o seu impacto na familia, em
concreto os irmaos, deve ser considerada, sugerindo-se a sua abordagem em escolas e

locais comunitarios publicos — através, por exemplo, de exposi¢des ou testemunhos.
LimitacOes

Este estudo apresenta algumas limitacGes, como o facto de nédo ser atingido a
saturacdo teorica, devido ao numero reduzido de participantes, num total de 9. Outra
limitacdo consiste no grau de dificuldade de acesso a esta populacdo, por um lado
resultante das exigéncias da doenga para toda a familia e, por outro lado, devido a falta
de sensibilizacdo para a participacdo em investigacOes cientificas. Por ultimo, e no
ambito da idade escolar, os participantes tinham entre 6 e 9 anos, o que ndo permitiu

explorar a experiéncia psicoldgica até aos 12 anos.
Sugestdes de estudos futuros

Por ser um estudo descritivo-exploratério, pretende abrir caminho para novas
perspectivas e linhas de investigacdo, pelo que sdo também retiradas algumas
implicacdes ao nivel de investigaces futuras. A metodologia construida para o efeito
deste estudo parece também ser vidvel na avaliacdo da experiéncia psicolégica dos
irmaos saudaveis, sugerindo-se assim a exploracao do seu potencial na identificacdo de

outro tipo de necessidades ou desafios.

S&0 necessarios estudos com amostras de maior dimensao e que foquem outras
faixas etarias, como os irmdos em idade pré-escolar, na adolescéncia ou jovens adultos.
Recorrendo a uma metodologia diferente, sugere-se também um estudo que explore a
possibilidade de vivéncia de rivalidade fraterna por parte dos irmaos saudaveis. Por
outro lado, e embora este estudo conclua alguns indicadores, devem ser exploradas
aprofundadamente as estratégias de coping dos irmédos, bem como os seus factores
protectores. De igual forma, sugere-se estudos que se fundamentem numa linha de

positividade e, por isso, estudem dimensGes como a esperanca e o sentido de humor.

Recomenda-se também uma compreensdo da experiéncia psicoldgica destes
irmdos durante os periodos de hospitalizacdo da crianga doente, com consequentes
separacOes familiares. Em doengas que integrem o Grupo | das condigdes em CPP,

sugere-se um estudo longitudinal que contemple trés etapas diferentes: no momento do
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diagnostico, a meio das intervengdes terapéuticas e apds a remissdo da doenca.
Atendendo a que a literatura identifica algumas varidveis mediadoras no processo de
adaptacdo dos irmaos — género (da crianga doente e do irm&o), posi¢do na fratria,
diagnostico especifico, duracdo da doenca e dimensdo da familia — sugere-se que
estudos futuros contemplem as mesmas. Por Gltimo, recomendam-se investigaces que

estudem a experiéncia psicologica de outros membros da familia, como os avos.
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Faculdade de Psicologia - Universidade de Lisboa
Comisso Especializada de Deontologia do Conselho Cientifico
Requerimento de Aprovagéo de Projeto de Investigagéo

FACULDADE de PSICOLOGIA da UNIVERSIDADE de LISBOA
COMISSAQ ESPECIALIZADA de DEONTOLOGIA do CONSELHO CIENTIFICO

RAPI - Requerimento de Aprovacéo de Projeto de Investigacéo

Versao 2016-2017

INSTRUCOES

1. Descarregue este formulario, preencha-o (1 por cada projeto) e grave-o.

2. Submeta o requerimento para aprovacdo e subscricio (em espaco préprio do
formulario) pelo professor(a)/investigador(a) da Faculdade que coordena o seu projeto,
antes de o submeter a2 Comissao (se aplicavel).

3. Submeta o requerimento em ficheiro electrénico (documento pdf) como Anexo e com

o nome RAPI seguido das iniciais do nome de proponente de uma mensagem com RAPI em
assunto, para deontologia@fp.ul.pt . Entregue depois o formulario preenchide em papel no
secretariado do conselho cientifico.

4. Entregue também em papel e em ficheiro(s) electrénico(s) toda a documentacao
anexa ao RAPI considerada necessaria para a avaliacdo dos aspectos deontoldgicos
do projeto (incluindo eventual ficheiro word com informac#o adicional a alineas
especificas cujo limite estabelecido ndo seja suficiente).
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1.2. Relevancia do problema de investigaco (até 1200 caracteres)

A vivéncia da doenca paliativa pediatrica tem implicacbes significativas ao nivel do bem-estar psicologico
dos irm&os saudaveis. Pode ser percursora de perturbacdes internalizantes e externalizantes (e.g.,
Vermaes, van Susante, & Bakel, 2012). A experiéncia psicologica na fratria constitui uma area de estudo
em desenvolvimento, embora seja considerada uma experiéncia potencialmente traumatica (Miceli &
Zomig, 2012). Os irm&os saudaveis tém de se adaptar as mudancas no funcionamento familiar, a fadiga
fisica e emocional dos pais e ao seu proprio turbilhdo emocional (e.g., Bluebond-Langer, 2000). Importa
assim estudar as suas vivéncias e fazé-lo a partir da sua perspectiva, evitando fontes secundarias (Rocha,
2015). Reflectir-se-a sobre o impacto desta experiéncia na fratria e no sistema familiar, tentando-se
colmatar uma lacuna existente na literatura. Ao permitir a identificacdo das suas necessidades especificas,
resulta na promocéo de estratégias de coping mais ajustadas. Por outro lado, permitird um apoio mais
s6lido no ajustamento das praticas parentais. Retirar-se-&o implicacbes para a intervencéo psicologica com
estes irmaos, visando-se 0 seu crescimento pos-traumatico.

1.3.0bjetivos da Investigac@o (até 1500 caracteres)

A questdo de investigacdo orientadora do estudo é: “Qual a experiéncia psicolégica da doenca cronica
paliativa na fratria em idade escolar?”. Pretende-se estudar as vivéncias dos irméos saudaveis, em funcéo
de aspectos relacionados com o seu processo de adaptacdo a doenca. Visa-se assim explorar
concretamente: qual a sua compreens&o da doenca; qual a compreenséo do impacto da doenca e de
perspectivas futuras; qual o impacto emocional resultante desta condicdo; de que forma véem o seu irméo
com doenca paliativa; e qual a ocupacéo que fazem dos seus tempos livres. Pretende-se também explorar
ainfluéncia da relacdo fratema na experiéncia dos irméos sauddveis. Devido ao seu caracter descritivo-
exploratorio, de abordagem qualitativa, este estudo permitira também o surgimento de recomendacdes para
futuras investigagdes que pretendam aprofundar aspectos especificos. Sera também possivel retirar
implicacbes para a pratica clinica, permitindo o conhecimento das necessidades especificas desta
populacdo e o desenvolvimento de competéncias promotoras da sua capacidade de resiliéncia. Como
objectivo tltimo, este estudo pretende reforcar o papel dos irmaos e da relacao fraterna no processo de
adaptac&o a doenca paliativa pediatrica.

1.4. Métodos de Investigac&o (Explique escolha de métodos de investigagio e descreva todos os
procedimentos para a recolha e registo de dados, tarefas exigidas aos/as participantes, intervencoes
realizadas, dura;ao da participagdo, frequencra da recolha de dados - copias de msfmpoes testes
questionérios, tados, guides de entrevists, efou grelhas de observacdo a utilizar
poderéo ser juntss em anexo]

(informagao detalhada em anexo)
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1.4. Métodos de Investigac@o (Continuagéo)

2.Experiéncia Prévia
2.1. Experiéncia prévia com o tipo de investigacio proposto: Alguma
2.2. Experiéncia prévia com a populagZo alvo da investigagio: Alguma
2.3. Experiéncia prévia dos Co-investigadores (se aplicavel):

. com o tipo de investigac&o proposto: Nenhuma

. com a populacao alvo da investigacdo: Nenhuma
2.5. Conhecimentos em deontologia da investigacZo (marcar o que se aplica):
. curso/disciplina de métodos de investigacio ®
. conhecimento do cédigo deontolégico da ordem dos psicdlogos O]

.outros O
(especificar): Nzo aplicavel
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3. Participantes e Recrutamento.
3.1. Nimero de participantes previsto: 10
3.2. Caracteristicas dos/das participantes (ex. idade, sexo, etc):

(informagAo detalhada em anexo)

3.3. Onde e Como s3o recrutados os participantes:

Recrutamento a partir de pedidos de colaborac&o com Instituigdes que contactem com familias neste ambito (em
anexo) e de divulgacio nas redes sociais.

3.4. Participantes s3o pessoas vulneraveis (ex. criancgas, reclusos, etc): Sim

- Se respondeu Sim explicite a necessidade de inclusdo de pessoas vulneraveis:

Esta inclus@o é necessaria para a concretizacao dos objectivos propostos e para o enriguecimento do
conhecimento acerca da experiéncia psicolégica da doenca na fratria, através das perspectivas dos proprios
irmaos. Contudo, um critério de inclusdo & o tempo de diagnostico da doenca ser igual ou superior a 12 meses.

3.5. Incentivos oferecidos aos/as participantes pela sua participacdo: Sim

. Pagamento aos/as participantes: Sorteio de um Cartdo-Oferta da Toys "R" Us, no valor de 10€, aquando

Momento de pagamento/montante do el do eskida.

. Créditos em disciplina para os participantes:
Formalvalor dos créditos Nzo aplicavel

N&o aplicavel
Alternativas a participacio

3.6. Formas de obtenc&o de autorizagdes de outras instituicdes para o recrutamento - quando aplicavel
(ex. escolas, hospitais, empresas, etc.):

Obtencdo a partir de pedidos de colaborac#o a Instituicbes de Satide que contactem directamente com esta

populacéo. O envio da carta de colaboracao (em anexo) serd realizado via endereco electronico e, sempre que
possivel, entregue pessoalmente.

3.7. Dados pessoais dos/das participantes recolhidos (ex. idade, sexo, etc):

Aficha de dados socio-demograficos (em anexo) pretende recolher dados relativos ao cuidador principal, & crianca
com doenca cronica paliativa e a familia.
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4. Consentimento informado dos/das participantes e/ou seus responsaveis legais

4.1.InformacZo dada aos/as participantes sobre o estudo e forma do consentimento (marcar ¢ que se aplica):
. por documento (a anexar) no qual o/a participante assina o seu consentimento e do qual fica com uma copia @
(obrigatério se a participagdo no estudo envolve risco para os/as participantes)

. por documento (a anexar) que o/a participante 1é antes de comunicar a decisio em participar O

. por explicagzo oral dada ao/a participante antes deste comunicar a decisZo em participaro
(explicagio oral integral - discurso direto - detalhar em baixo ou em anexo se mais de 250 carateres)

Para as criangas participantes, serd assegurado o seu consentimento oral numa fase prévia a sua
participag&o no estudo. Em anexo, apresenta-se todas as instrugdes que Ihes seréio dadas (em forma de

discurso directo).

4.2. Check-List do documento de consentimento. Confirmo que o documento inclui informacao de/sobre:
Nome de investigador e de supervisor Nome FPUL Objetivos do estudo
Ndmero de sessdes Duracio Possibilidade de desisténcia Contato investigador

Possibilidade de informaco pds-estudo

4.3. Local e Momento de obtencZo do consentimento informado:

ObtencAo inicial prévia ao preenchimento online da ficha de dados socio-demograficos. Aquando do contacto
presencial, ha um novo consentimento (escrito-cuidador; oral-crianca) prévio a participacéo desta tltima.

4.4. Pessoa(s) que obterao o consentimento informado:

investigador proponente Alexandra J6ni Nogueira

4.5. Envolvimento de participantes n#o legalmente competentes para consentimento informado: Sim

(se respondeu sim anexe documento informativo sobre o estudo no qual os responsaveis legais pelos/as
participantes assinam o seu consentimento e do qual ficam com uma copia)

4.6. Envolvimento de participantes vulneraveis: Sim
(devido ao seu estatuto legal, econdmico, educacional,outro)

- Se respondeu Sim indique:
. Forma de minimizaco do risco de coercao ou influéncia inapropriada:

(informacéo detalhada em anexo)

. Forma de explicaco de que a participacio no estudo é voluntaria:

Todos os participantes colaboram de forma voluntdria, aspecto explicitado aquando do recrutamento e do
preenchimento da ficha de consentimento informado. E dada a possibilidade de desisténcia a qualquer momento, sem
qualquer prejuizo associado. Por outro lado, todos os dados s&o confidenciais, procurando-se assegurar a privacidade
dos participantes e os aspectos éticos envolvidos na concretizacao do estudo. Com as criancas participantes, é
também transmitido o aspecto da voluntariedade na sua participacdo, sendo obtido um consentimento oral. E ainda
explicitado o seu direito a ndo-resposta, respeitando-se assim o seu desejo ou necessidade.
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4.7. Existéncia de barreiras linguisticas que podem afectar o consentimento informado N3o

Se respondeu Sim indique forma de ultrapassar essas barreiras:

Nao aplicavel

5. Possiveis riscos para os/as participantes
5.1. Existéncia de riscos fisicos, psicolégicos, legais ou sociais para os/as participantes: Sim

5.2. Se referiu algum risco na anterior, indique o seu grau: Minimo

5.3. Se grau superior, explique necessidade dos riscos e o porqué de n#o ser possivel a sua eliminacio:
(ex. utilizando um procedimento alternativo no estudo)

N&o aplicavel

5.4. Indicacdo de eventuais procedimentos para monitorizar a seguranca dos/das participantes e/ou minimizar
riscos:
(informacao detalhada em anexo)

5.5. Medidas previstas para lidar com eventuais consequéncias negativas para os/as participantes:
(marcar o que se aplica)

. Atendimento de urgéncia psicologica D

. Referéncia para avaliacao psicologica D

. Referéncia para aconselhamento/psicoterapia

. Outras (especificar)

Néo aplicavel
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6. Engano intencional

(apresentacdo de informacZo falsa ou enganosa; omissao de informac2o que pode ser relevante para a decisdo
de participacdo, ou acerca de agdes relevantes no contexto da investigacao)

6.1. Engano intencional dos/das participantes: Nio

. Se respondeu Sim descreva sucintamente a forma do engano:

Né&o aplicavel

6.2. Existéncia de outras formas de conduzir o estudo sem recorrer ao engano: Nao

. Se respondeu Sim explique razao de rejeicao dessas formas:
Nao aplicavel

6.3. Explicacdo dada aos participantes sobre o engano apés a sua participacdo:
N&o aplicavel

7. Protec3o da privacidade dos/das participantes

7.1. Formas de assegurar a privacidade de participantes:

(ex. ndo questionar informac3o pessoal nie relevante, nao registar informac#o identificativa do/da participante)

A privacidade dos participantes é assegurada através da recolha exclusiva de informacao pertinente para a
concretizacéo dos objectivos do estudo proposto, ndo sendo guestionados aspectos ou dados que nédo serao
futuramente explorados no ambito da analise dos dados. Por outro lado, em nenhum momento € pedido aos
participantes que facultem o seu nome. O recrutamento dos mesmos & realizado por intermédio de Instituicoes,
com as quais se pediu colaboracdo. Também no caso da divulgacéo através das redes sociais, os candidatos a

participantes sdo directamente remetidos para o endereco online que da inicio a sua participacao, permitindo
continuar a assegurar a sua privacidade.

8. Confidencialidade e/ou anonimato

8.1. Formas de assegurar a confidencialidade e/ou anonimato:

Em nenhum momento serd registada informac&o identificativa do participante. Na ficha de consentimento
informado, pede-se uma rubrica ou qualquer outro elemento que ndo permita a sua identificaco,
salvaguardando o seu anonimato. Por outro lado, a gravacdo de dudio da enirevista permitira a sua transcricao
e, uma vez concluida, sera destruida. Em nenhum momento a transcricdo ird incluir o seu nome ou de outras

pessoas abordadas ao longo da sua participacdo. Por fim, apenas a investigadora e a orientadora do projecto
terdo acesso a informacao recolhida.
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8.2. Para estudos online o site hospedeiro é o da Faculdade de Psicologia: N&o
. Se respondeu N#o indique site hospedeiro e garantias de confidencialidade/anonimato:

O Formulario sera criado e estara disponivel no GoogleDocs, sendo acedido através de um endereco online. A
confidencialidade e o anonimato sdo assegurados pelas caracteristicas proprias de um formuldrio desta condicao.

9. Informac&o pés-estudo

9.1. Informac&o sobre o estudo /resultados aos/as participantes apds sua conclusao:

Indique momento de fornecimento da informaco e teor da informac#o fornecida

(anexar copias de materiais informativos/educacionais se aplicavel; se ndo aplicavel explicitar razdes)
Apos a conclusdo do estudo, sera fornecida informacé&o as Instituicdes cooperantes na divulgaco e recolha da
amostra. Ser-lhe-a pedida divulgac&o dos resultados obtidos junto da populacdo com que contactam
frequentemente. Também sera fornecida informacéo pos-estudo a todos os participantes, tal como explicitado na

ficha de consentimento informado. De igual forma, durante o periodo pds-estudo, sera concretizado o sorteio do
Cartdo-Oferta utilizado como incentivo a sua participacdo.

10. IdentificacZo de dados individuais
10.1. Destruicao dos elementos que possibilitam a identificacdo dos/das participantes: Sim
. Se respondeu Sim indique momento da destruicdo:
Apos a transcricao das entrevistas, as gravacoes de dudio serdo destruidas.
. Se respondeu NZo indique motivo de manutencao de dados identificativos, local de arquivo e refira

formas de assegurar privacidade e confidencialidade dos mesmos:

Nao aplicavel

11. Investigacdo com animais
11.1. Projeto envolve animais como participantes: N&o

. Se respondeu Sim descreva medidas tomadas para assegurar o bom tratamento dos animais envolvidos:

NZo aplicavel

74



Faculdade de Psicologia - Universidade de Lisboa
Comisso Especializada de Deontologia do Conselho Cientifico
Requerimento de Aprovagéo de Projeto de Investigagéo

12. Conflitos de interesses
12.1.Existéncia de conflitos de interesses atuais ou potenciais em relagao a investigacdo por parte dos

investigadores/as a ela associados (ex.entidade financiadora tem interesse nos resultados): Néo
. Se respondeu Sim indique os conflitos existentes e medidas tomadas para o efeito:

Nao aplicavel

Ao submeter este requerimento certifico que a investigac2o foi planeada de modo a proteger os/as participantes.

Assinatura do/da Requerente:

Data:

Para estudantes/investigadores/as de mestrado, doutoramento ou pds-doutoramento:

Revi este requerimento e declaro a minha concordancia com a adequac&o do plano da investigacio proposto e das

medidas sugeridas para proteger os/as participantes.

Assinatura do supervisor(a) do/da Requerente:

Data:

Declarac@o da comissao para efeitos externos: Néo
ANEXOS:

Documento Word com informacao adicional sobre alineas do RAPI ®
Cépia de cartas/e-mails com instituicdes cooperantes (©

Cépia dos documentos de consentimento informado (®)

Cépias de instrucdes aos/as participantes (®

Céopias de testes e/ou questionarios (@)

Outros (detalhar) (®

Ficha de dados socio-demograficos (online); Guido de entrevista a crianca (historia); Lista de Instituicdes
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Sumario- Check List

Os/as participantes sdo menores ou adultos nao competentes para facultar o
consentimento ou s&o pacientes: Sim

A investigaco lida com “assuntos sensiveis” (actividades ilegais ou imorais,
comportamento sexual ou qualquer informacZo que, se conhecida fora do contexto da
investigaco, possa lesar a reputacdo do/da participante, ou os seus direitos legais ou
sociais, ou a sua empregabilidade): Nao

Osl/as participantes s3o gravados/as em audio ou video: Sim

0O/a investigador/a interage com o/a participante e/ou manipula o seu comportamento: Sim
A identidade do/da participante é registada ou associada de qualquer outra forma aos
dados de forma permanente: N&o

A identificacio dos/das participantes pode ser determinada a partir de informag&o no
relatério da pesquisa: N&o

Existe um follow-up em que os/as participantes sao contactados/as e novos dados sdo
recolhidos para serem relacionados com os dados existentes: Nédo

Osl/as participantes s3o alvo de observacao num lugar privado, ou num lugar em que
créem n3o estar a ser observados/as: N&o

A investigacao envolve observacao participada ou outro trabalho de campo
antropolégico: N&o

S0 revistos registos nZo publicos recolhidos por outro/a investigador/a ou instituigio: N&o
Existem barreiras linguisticas que podem afectar o consentimento informado do/da
participante: N@o

Existem riscos fisicos, psicolégicos, legais ou sociais de grau superior para os/as
participantes: Sim

A investigacio envolve engano intencional: N&o

A investigacao s6 pode ser conduzida com engano intencional: Néo

A investigacdo envolve engano intencional mas a informac&o omitida ndo afecta a
decisao de participac@o por parte dos/das participantes: Nao

A investigacao envolve engano intencional mas logo que possivel, os/as participantes
ser3o totalmente informados/as acerca da situagio de engano: N&o

A investigacdo envolve engano intencional mas é fornecida uma explicacéo prévia dos
riscos: Néo

A investigacao envolve animais como participantes: N&o
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Informacao adicional sobre alineas do RAPI

1

1.4) Métodos de Investigacao

O presente estudo assume um cardcter descritivo-exploratério, requerendo por isso uma
metodologia do tipo qualitativa. Optou-se pela escolha da concretizacdo de uma entrevista
semi-estruturada a crianca, bem como da narrativa de um desenho sobre a fratria, permitindo
a exploracdo e o estudo aprofundado de algumas tematicas associadas ao ambito da
experiéncia psicoldgica da doenca na fratria. Por outro lado, dd a oportunidade ao participante
de expor as suas percepcles e experiéncias sem restricdes de intervengao.

Desta forma, e apds o recrutamento dos participantes (na qualidade de cuidadores principais)
- através de Instituicdes de Saude e de divulgacdo nas redes sociais -, estes terdo de aceder a
um endereco online (carta de colaboragdo, apresentada em anexo). Neste, consta uma ficha
de consentimento informado, a qual dard a conhecer os objectivos da presente investigacao,
assim como a possibilidade de desisténcia, assegurando também a confidencialidade dos
dados recolhidos (em anexo). Permitird também obter o seu aval relativamente a participacdo
no preenchimento do questiondrio que se segue. O mesmo consiste num conjunto de
questdes que pretendem recolher dados sécio-demograficos, sobre o préprio, a crianga com
doencga paliativa e a sua familia (em anexo). No final deste preenchimento, é pedido ao
participante que disponibilize uma forma de contacto (via e-mail ou via contacto telefénico),
por forma a dar-se continuidade a recolha de dados junto da crianga participante (irma(o) da
crianca com doenga crénica).

Em local e hora previamente combinadas em conjunto, a investigadora encontra-se com a
crianga participante e o(a) cuidador(a) principal. Inicialmente, salvaguardar-se-d o
fornecimento de um novo consentimento informado escrito, por forma a poder ser assinado
por este Ultimo - ficando com uma cdépia do mesmo. Serd também assegurado um
consentimento oral por parte da crianca, sendo-lhe explicado - de forma adequada ao seu grau
de compreensdo - quais os objectivos da presente investigacdo e quais os seus direitos,
nomeadamente a desisténcia e a ndo-resposta.

Existindo um consentimento por parte de ambos - crianga e cuidador - dar-se-4 inicio a recolha
dos dados. Sugere-se a presenca exclusiva da crianca e da investigadora, embora haja a
possibilidade de o cuidador estar presente, no caso de existir uma vontade expressa prévia.

No inicio da entrevista semi-estruturada a crianca, ser-lhe-a explicado a dinamica da
actividade. Importa referir que o guido foi construido sob a forma de uma histéria infantil
ilustrada que aborda alguns dominios da vida do Jodozinho - personagem cujo irmdo é uma
crianca com doencga cronica paliativa. Este guido foi construido a partir de uma revisdo da
literatura no ambito do processo de adaptac¢do a doenga paliativa na fratria. A entrevista terd a
duracdo aproximada de 15 minutos e caracteriza-se pela estruturagdo em 5 blocos tematicos:
compreensdo da doenca; forma como vé o irmdo; impacto emocional; ocupacdo de tempos
livres; compreensdo do impacto da doenca/perspectivas futuras (em anexo). A gravagdo de
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audio da entrevista permitird a sua posterior transcri¢cao e analise tematica, evitando possiveis
perdas de informacado fundamental.

De seguida, sera solicitado a crianca que elabore um desenho sobre si e o(a) seu(sua) irma(o) —
com doenca paliativa -, ficando ao seu critério qualquer detalhe sobre o mesmo. Sera
fornecido material devidamente preparado para a sua concretizacdo. Apds terminar de
desenhar, sera pedido a crianca que elabore uma narrativa sobre o mesmo, permitindo assim
a recolha de informacgdo — de natureza exploratéria — sobre a sua relagdo fraterna.

No final da sua participagdo, sera também relembrado que apds a conclusdao do estudo ira ser
realizado um sorteio de um Cartdo-Oferta de Toys “R” Us pelas criangas que participaram no
mesmo.

3

3.2) Caracteristicas dos/das participantes (ex. idade, sexo, etc.)

Criancas em idade escolar (6-12 anos), de ambos os sexos, com auséncia de diagndstico de
doencga crdénica paliativa. Devem ser irmd(o)s de criangas ou jovens com doenca paliativa,
diagnosticada ha pelo menos 12 meses. Os participantes devem também viver com o(a)
seu(sua) irma(o) — desde o nascimento, no caso de irmdos mais velhos.

4

4.6) Forma de minimizacdo do risco de coercdo ou influéncia inapropriada

Todos os participantes irdo fornecer o seu consentimento (oral/escrito) de participacdo
voluntéria no estudo. E-lhes transmitido previamente o direito de n3o-participa¢do, nio-
resposta ou desisténcia, sem qualquer prejuizo associado. Quanto a participa¢do da crianga,
tanto a entrevista como a elaboracdo do desenho serdo realizados de uma forma lidica e
permitindo que esta ndo sinta necessidade de expor-se e a sua situagdo familiar. Se existir uma
vontade expressa para que o cuidador principal possa assistir a estas actividades, existe essa
possibilidade.

5

5.4) Indicacdo de eventuais procedimentos para monitorizar a seguranca dos/das participantes
e/ou minimizar riscos

Os participantes sdo criangas com idade entre os 6 e os 12 anos, altura em que sdo capazes de
narrar as suas experiéncias e expressar verbalmente os seus desejos, necessidades e
sentimentos. Por outro lado, o diagndstico da doencga crénica paliativa do(a) irma(o) deve ter
decorrido ha pelo menos 12 meses, limitagdo sugerida pela literatura. E-lhes também dado o
direito de ndo-participacdo, ndo-resposta ou desisténcia, sem qualquer prejuizo associado.

Por sua vez, a entrevista semi-estruturada a crianca — sob a forma de uma histéria infantil
ilustrada — é realizada de uma forma Iudica e com recurso a uma personagem principal,
exterior a mesma. Esta caracteristica proporciona alivio a crianga, por permitir-lhe falar sobre a
sua experiéncia sem ser directamente exposta. Também a sugestdo da elaboragdo de um
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desenho sobre a fratria sera abordada de uma forma ludica, ficando todos os detalhes ao
critério da crianca, inclusive a histéria que narrara sobre a mesma.

Embora se sugira a realizacdo das actividades com a crianc¢a na presenca exclusiva da prépria e
da investigadora — como forma de minimizar as interferéncias nos dados recolhidos - é possivel
que o(a) cuidador(a) principal possa assistir, se existir a expressao dessa vontade por parte de
gualquer um dos familiares.
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Apéndice B

Carta de colaboragdo para as Instituicdes de Saude
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Alexandra Joni Nogueira LISBOA Faculdade de Psicologia

UNINERSI0ADE
DE LIEROA

Mestrado Integrado em Psicologia Clinica e da Sadde
Faculdade de Psicologia - Universidade de Lisboa

Contactos: 910897654 e alexandra.jnog@gmail.com

Lisboq, 24 de Julho de 2017

Exmos. Senhores,

O meu nome é Alexandra Jéni Nogueira e sou aluna do 5.° ano do Mestrado Integrado
em Psicologia Clinica e da Saude da Faculdade de Psicologia (FP) da Universidade de Lisboa.
Este contacto é realizado no dmbito da realizacdo de um Projecto de Investigacdo, sob a
orientacdo da Professora Doutora Maria Teresa Ribeiro, professora associada da FP.

Venho por este meio divulgar um estudo de investigacdo que estamos a desenvolver e
que objetiva conhecer a experiéncia psicolégica da condigdo de ser irmd(o) de uma crianca
com doenga crénica paliativa. O conhecimento aprofundado e rigoroso do seu processo de
adaptacdo & doenca na fratria permitird uma melhor compreensdo das vivéncias destes
familiares. Por outro lado, propiciard um acompanhamento psicolégico mais orientado para as
suas principais necessidades, permitindo o desenvolvimento de estratégias de coping que
reforcem a sua capacidade de adaptacdo. Em Portugal, ainda existe muita caréncia de
informacdo relativa a este tema, o que torna urgente a necessidade de se desenvolverem
estudos neste dmbito. Todavia, investigacdes realizadas noutros paises ddo a conhecer o
impacto maioritariamente negativo de ter um(a) irm&(o) a necessitar de cuidados paliativos ao
nivel pedidtrico. E também conclusivo que s@o poucas aquelas que se focam na compreensdo
das suas vivéncias de uma forma holistica e que recorrem directamente aos préprios irmdos
para concretizarem estes objectivos.

Neste sentido, venho solicitar a vossa participacdo no mesmo, através da identificagao
de familias compostas por uma crianga ou jovem que necessite de cuidados paliativos e por,
pelo menos, um(a) irmad(o) sauddvel - com idade compreendida entre os é e os 12 anos -, e que
considerem estar disponiveis para colaborar connosco.

Numa fase inicial, o(a) cuidador(a) principal serd convidado(a) a responder a um breve
questiondrio online, por forma a recolherem-se alguns dados sécio-demogrdficos (em anexo).
No final da sua participacdo, ser-lhe-& pedido um contacto pessoal, o qual permitird dar
continuidade ao presente estudo, junto da crianca participante. Em local e data previamente
combinadas em conjunto, a crianca serd convidada a completar uma histéria infantil ilustrada
(em anexo) e a elaborar um desenho livre sobre si e o(a) seu(sua) irma(o). Esta participagdo é
voluntdria e os dados serGo completamente confidenciais, podendo os participantes —
cuidadores principais e criancas - reconsiderar a sua decisdo a qualguer momento. Se
considerarem necessdrio ou pertinente, ser-lhes-& facultado encaminhamento para apoio
psicolégico neste tema.

Ndo hesite em contactar-me para qualquer esclarecimento adicional. Estou também
disponivel para uma reunido, por forma a dar-me a conhecer e a apresentar o projeto de
investigacdo em causa. Mais informo que todas as instituicdes cooperantes tém a possibilidade
de receber informacdo pds-estudo.

Agradeco desde j& a vossa disponibilidade e atencdo. Espero contar com a vossa
colaboracdo neste estudo.

Atenciosamente,

A investigadora:
Alexandra Jéni Nogueira
A orientadora do projecto:

Professora Doutora Maria Teresa Ribeiro (mteresaribeiro @psicologia.ulisboa.pt)
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Apéndice C

Questionario de dados socio-demogréaficos: disponibilizado online pela plataforma

Google Docs
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Ficha de dados sociodemogrdficos

Dados relativos ao participante — cuidador principal

1) Grau de parentesco: (em relacdo a crianca com doenca crénica)

2) Idade: anos
3) Sexo (assinale com um X a op¢do selecionada): Feminino Masculino
4) Nacionalidade:

5) Estado civil:

6) Distrito de residéncia:

7) Habilitagoes literdrias:

8) Profissao:

9) Situagado laboral:

Dados relativos ¢ crianca com doenca cronica

1) Idade: anos
2) Sexo (assinale com um X a op¢do selecionada): Feminino Masculino

3) Diagnéstico da doenca:

a. Tempo decorrido desde o diagnéstico (assinale com um X a opc¢do selecionaday):

Até De 1 De 3 De 5 De 7
1 a3 ab a7 a9
ano anos anos anos anos

De 9 Mais
all de
1
anos
anos
4) Hospitalizagoes: Sim Nado
a. Numero de hospitalizagdes:
b. Ultima hospitalizagdo - Inicio: Final:

(se corresponder a situagdo actual, escreva “a decorrer”)
5) Apoios institucionais actuais: Sim Nado

(se sim, indique o tipo de apoio recebido; e.g., internamento/ambulatdrio, sessées de fisioterapia)

Dados relativos a familia

1) Agregado familiar constituido por: pessoas (indique o numero)
Para além do cuidador principal e da crianca com doenca crénica:

a) Irma(o)(s)

1.° Sexo (assinale com um X a opcdo selecionada): Feminino Masculino

Idade: anos
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Frequéncia escolar: Sim Ndo

(se sim, indique o ano de escolaridade):

Vive com a criangca com doenga crénica: Sim Nao
Tem conhecimento da doenca: Sim Ndo
2.° Sexo (assinale com um X a opcdo selecionada): Feminino __ Masculino
Idade: anos
Frequéncia escolar: Sim Nado

(se sim, indique o ano de escolaridade):

Vive com a crianga com doenga crénica: Sim Ndo
Tem conhecimento da doenca: Sim Ndo
3.° Sexo (assinale com um X a opcdo selecionada): Feminino__ Masculino
Idade: anos
Frequéncia escolar: Sim Nado

(se sim, indique o ano de escolaridade):

Vive com a crianga com doenga crénica: Sim Ndo

Tem conhecimento da doenga: Sim Nao

Outros irmdos

b) Outros familiares

Grau de parentesco:

Sexo (assinale com um X a opcdo selecionada): Feminino Masculino

Idade: anos

Grau de parentesco:

Sexo (assinale com um X a opcdo selecionada): Feminino Masculino
Idade: anos

Grau de parentesco:

Sexo (assinale com um X a opc¢do selecionada): Feminino Masculino

Idade: anos
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Apéndice D

Instrucdes dadas as criancas
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Instrugoes — criangas participantes

Consentimento oral

Estou a fazer um trabalho para perceber as criancas que tém algum(a) irmd(o) que estd muito
doente, como é o teu caso. O meu objectivo é perceber o que pensam, o que sentem e como

é que é terum(a) irmda(o) assim.

Para fazer isso, eu preparei algumas actividades. A primeira € uma histéria sobre o “Jodozinho™”,
um menino de 8 anos que é muito curioso e tem algumas perguntas para nos fazer. E a segunda

é um desenho que vou pedir que facas para podermos fazer uma histéria sobre ele.

Podes ficar & vontade para me dizer se gostavas ou ndo de participar nas actividades que
preparei para fazermos. A/O tua/teu mae/pai autorizou que tu parficipasses, mas caso tu Ndo
queiras, ndo és obrigado(a). Também é importante que tu saibas que, se quiseres, podes parar a
qualguer momento e ndo tem qualquer problema. Se preferires ndo responder ou que

conversemos sobre alguma coisa, também ndo precisas de o fazer.
Queres participar?

*Se a crianca respondeu sim:

Posso utilizar este gravador para gravar a nossa conversa¢ Vai ajudar-me no trabalho a

relembrar tudo o que dissemos.

Instrucoes prévias a entrevista

Muito bem! Agora que decidiste participar neste trabalho, vou apresentar-te a nossa primeira

actividade.

Tenho aqui uma histéria com vdrias imagens, sobre o “Jodozinho"”. Vamos comecar a ler?

Instrucdes prévias ao desenho

Agora que j&d conhecemos o "“Jodozinho" e o seu irmdo, eu gostava de conhecer-te também a
fi e d(ao) teu(tua) irmda(o). Para isso, vou dar-te uma folha e vdrios Idpis de cor. Vou pedir-te que
facas um desenho sobre fi e o(a) teu(tua) irma(o). Podes desenhar o que quiseres, da forma que

mais gostares, e também ndo tens de preocupar-te com o tempo que demoras. Vamos a isso?

*No final do desenho:

Muito bem! Podes contar-me a histéria do teu desenho?2 (O que desenhaste2 O que estava a

acontecer?2 Como é que aconteceu?)
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Apéndice E

Histdria infantil ilustrada: entrevista semi-estruturada a crianca
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Entrevista a crianga

Histéria infantil ilustrada
Narrativa incompleta

Texto de Alexandraloni Nogueira | llustracdes de Ana Rita Lopes
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Era uma vez uma familia onde existia um menino de 8 anos, chamado

' Jodozinho.
i

Ele é muito curioso: gosta de saber
coisas novas e de estar sempre a
apvender!
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~ oA 26 e

Quando ndo percebe alguma coisa,
o Jodozinho tenta sempre perguntar

a alguém: aos pais, aos irmaos,

a professora, aos amigos...

e e 0
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Entdo perguntou a si mesmo
“0 que sera essa doenga que
0 mano tem?".

Podes tentar ajudar o
Jodozinho a perceber?
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Gragas a ti, o Jodozinho consegquiu
entender o que o irmado dele tinha!

95



96






Consegues ajudar o Jodozinho a explicar como se sente?




Muito bem!

Agora ja consequimos perceber
melhor como é que o Jodozinho
se sente.
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O Jodozinho tem aprendido
muito contigo!

Muito bem!
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Apéndice F

Ficha de consentimento informado
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“Na sombra da doenga”: um estudo exploratério com irmaos de criangas em cuidados
paliativos

Tomei conhecimento que estdo a realizar uma investigagdo para compreender a forma como os
irmaos saudaveis de criangas com doenga crdnica paliativa experienciam esta condigdo.

Esta investigagdo esta a ser realizada no ambito do Mestrado Integrado em Psicologia Clinica e
da Saude da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa, sob a orientacdo da Professora Doutora
Maria Teresa Ribeiro, professora associada da FP.

Se aceitar participar, ser-me-a pedido que preencha um questiondrio online, com duragdo
aproximada de 5 minutos — na qualidade de cuidador(a) principal -, visando a obtenc¢do de dados sécio-
demograficos.

Posteriormente, e se aceitar que o(a) meu(minha) filho(a) participe, o(a) mesmo(a) sera
convidado(a) a completar uma histdria infantil ilustrada, a qual aborda alguns dominios da vida do
Jodozinho — a personagem que representa o irmdo de uma crianga com doenga crénica. Sera ainda
convidado(a) a elaborar um desenho livre sobre si e o(a) seu(sua) irma(o). Esta participagdo durara cerca
de 30 minutos, salvaguardando-se a existéncia de um consentimento oral por parte da crianga
participante, numa fase prévia a concretizacdo do estudo.

Aquando da conclusdo do estudo, sera realizado um sorteio de um cartdo-oferta da Toys “R”
Us, no valor de 10€, pelas criangas participantes. Existe ainda a possibilidade de receber informacao
acerca das conclusdes alcangadas.

Se ndo desejar autorizar, ndo terei de o fazer. A decisdo é minha. Caso decida ndo autorizar,
ndo existirdo puni¢cdes nem perda de quaisquer beneficios que possa ter. Se optar por autorizar a sua
participa¢do, posso a qualquer momento reconsiderar a minha decisdo.

Caso considere necessario ou pertinente, ser-nos-a facultado encaminhamento para apoio
psicoldgico neste tema.

Conhego os objetivos da investigagao acima referida e declaro que:

e Aceito participar na mesma de forma voluntaria, podendo desistir a qualquer momento e nido
sendo prejudicado(a) por isso;
e Autorizo a participagdao do(a) meu(minha) filho(a) na mesma.
Os nossos dados serdao mantidos em confidencialidade e utilizados apenas para os fins referidos.

Autorizo a gravacdo de dudio durante a participacdo do(a) meu(minha) filho(a): Sim |:| Ndo |:|

*Apds a transcri¢do da entrevista, a gravacdo de dudio sera completamente destruida.

Rubrica (Por favor, n3o escreva o seu nome ou qualquer outro dado que permita identifica-lo(a))

Contactos da investigadora: Alexandra Joni Nogueira — alexandra.jnog@gmail.com ou 910897654
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Apéndice G

Transcri¢Bes das entrevistas as criancas e respectiva andlise
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Analise das transcri¢oes

Entrevista semi-estruturada e narrativa sobre o desenho da fratria

(Explicacdo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das
actividades e os direitos da crianca. Foi assegurado o seu
consentimento oral e pedida autorizacdo para a gravagdo de dudio)

A. [nome da investiga

G.: Este é 0 Jodozinho... e esta aqui deve ser a mae ou a professora.

Ele tem uma doencga... e tem que tomar remédio. E tem que estar na
cama.

A.: Muite-bem!-Esabesonome-da-doenca?

G.: Hum... ndo [sei o nome da doengal...
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G.: (siléncio)... Hum... este é o meu irmdo. Ele chama-se... vou dizer o
nome do meu irmdo, D. [nome do irmdo doente]. E ele é muito fixe
mas tem que andar numa cadeira de rodas porque ele tem uma
coisa...

Ele [irmdo do JoGozinho] deve sentir-se mal por ndo poder brincar
com as outras criangas, mas ha muitas brincadeiras que ele pode.

A.: Yhum;boa!l

G.:E...

Ao mesmo tempo [0 irmGo do Jodozinho sente-se] bem, porque
[estd] a melhorar. Estd numa cadeira de rodas mas consegue
brincar.
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G.: Vao para casa brincar... uma brincadeira que ele [irmdo] possa.

A.: Jhum-—e-gue brincadeira-é-essa?

G.: (siléncio)... Hum... [ele pode jogar] Basket!

A.: Podesero-guetu-guiseres:

G.: Entdo... [no futuro] vai acontecer tudo bem. O irmao dele vai
ficar bem. E ele vai-se divertir muito com ele!
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De que cor é o cabelo do mano? Hum, castanho!

A.: Sim;-é-castanho-

G.: E ele tem cabelo aqui de lado...

A.: EsimlEsteagui-
G

.: Vou fazer [0 mano] a deitar a lingua de fora!

Esta a faltar aqui uma coisa... Ah, falta as sobrancelhas!

Eu gosto de desenhar. Pintar ndo, ndo é o meu dom...

A 13 - > Mool L Entio, —
do-teudesenho?
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G.: E 0 meu irmdo. Eu costumo brincar com ele... eu costumo
brincar com ele. As vezes ele puxa-me a camisola!

A.: Ups—=

G.: E eu ralho com ele sé de vez em quando...

As vezes ele finge que me atira, as vezes ele pega na pistola, puxa o
coiso e... para ver as balas (ri-se) e é assim que a gente brinca!

A.: Yhum—muito-beml E-o-que-é que-maisgostasde fazer com—o
mane?

G.: Do meu irmao?
[0 meu irmédo] E bonito!

A.: Ebenite? Boal

G.: Gosta de colo... ele pede para ir ao colo. Quando eu levo-o ao
colo, fica mais facil.

A.: Fica mais facil...

G.: Cada vez que eu o levo fico cada vez com mais forga, porque...
estou a carregar um peso. E outra coisa é as cavalitas! As cavalitas,
as vezes quando a minha avé ndo me esta a dizer, eu levo assim.

A.: Econseguescom-o-mane>Valentel

G.: Consigo! E é isso.

E so sei que na escola eu ndo o vejo. Mas vou ver! Ele agora ja anda
na primaria. Vai para o 1.2 e eu ando no 4.2 e vou podé-lo ver!
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G.: Hum...
Gostamos de ir a praia mas a minha avé ndo nos leva. (ri-se)

A.: ARl Eo-gue-d guegestasmalsaa-praia?

G.: [Gosto] De ir a 4gua! E fazer o teste de pér a cabeca debaixo de
agua e ndo respirar, para ver quanto tempo aguento.

: Ecome-dguecorre?

.. Aguento 1 minuto...

: Eémuito bom!

.: Se conseguir nadar rapido, ainda consigo nadar debaixo de agual!

: Muito-bem!

: Eéisso-

. Esta fei historia?

: Sim-

> o> el>o>or

(Explicacdo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das actividades e
os direitos da crianga. Foi assegurado o seu consentimento oral e
pedida autorizag¢do para a gravagdo de dudio)

~ . 7 . . .
a nNho-aue-@ mM-manino-m -

A. [nome da investigadora): Muite—-bemlMou—apresentar-te—a—nossa

7 S

D.: A m3e... e aqui, este é o Jodozinho.

A.: Yhum muito bem!
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D.: Eu acho que o0 mano do Jodozinho tem... gripe.

A.: Yhum——égripe-gqueeletem?

D.: Hum... ndo sei, eu acho que sim!

A.: E o que é que ele precisa de fazer para curar a gripe?

D.: N3o sei... [0 que o mano precisa parar curar a gripe)

Ao menos eu tenho... eu tenho dor de garganta... e hoje ainda tenho
de ir a piscina com o meu amigo!

D.: Hum;haosei=

A.: Entdo—imagina—gue—tinhas—de—apresentar—o—Q: [nome do irmdo
doentel-aos-teus-amiguinhos—o-gue-thes dizias?

D.: Hum... Ola! Este é o Q. [nome do irmdo doente]. E ndo sei mais...
(risos)

A.: Boa! E como é que é o Q. [nome do irmdo doente]?
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D.: Ndo anda e nao fala. Nao se consegue mexer. Anda na cadeira de
rodas e... ndo sei mais. Estd doente... estd sempre doente. E como ele
(aponta para o irmdo do Jodozinho)

D.: Hum, ndo... Acho que as vezes fica alegre.

A.: Fica—alegre? Muito-bem—E-o—que—éque—acontecepara—eleficar
assim?

D.: Hum... ndo sei... Faz coisas. Vai a piscina, vai ao mar, vai a praia. Vai
brincar com os seus amigos ao parque e a escola, e ndo sei mais!

D.: Ele ndo tem nenhum irm3o nem irma...?

A.: N3e—seiquerido—pode—ter—Se—cathar-estio—em—casa—Podemeos
ventar!

D.: Hum... eu acho que eles vdo para casa, vao brincar, dormir, jantar!
E ndo sei mais...
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D.: [Tém em casa mais] Uma mana! Bebé!

A.: Uma-mana-bebé?2 Muito-bem!l Evamos-dar-lhe umnome?

D.: Sim! Vai ser a batoteira! (risos; fazendo alusdGo a uma brincadeira
que teve com a sua irmd antes do inicio das actividades do estudo)

A: B ira 2 {risos . Lech y: p : !
T | e sorio, Ar

D.: Entdo vai chamar-se Pepe! Ou Algés! (risos)

D.: Sei la... Ir ao trabalho, ter filhos, ter uma casa! E... serem velhotes.
E as vezes podem ser assaltados.

A.: Podem-serassaltades?

D.: Sim... Tém de ter muito cuidado! As vezes podem ter uma pistola
na carteira que os maus lhe péem... as vezes podem pOr e sem querer
os bons podem carregar.

.: Sim, ele vai brincar sozinho.

.: E porque é que o Jodozinho vai brincar sozinho?

.: Ndortu-nde-memeostrasteoteu-guarto—

.: Poisl{risos)

- Olha, ; Iohorrhovaibr hol

.. Hum... porque ndo gosta de brincar com os amigos! Chateiam-no...

D
A
D
A
G.: Ainda-bem-gue-ainda-ndoviv-o-med-guarto,oujiviu?
A
D
A
D
A

> - ol hatel > Hum _ecle_na .

D.: Ndo tem [paciéncia] nenhuma!
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desenhaste—

D.: Estd-bem;-
Mas eu sé quero recortar!

A.: Estd-bem,—eu—vou-darteumafolha—depapelpara—turecortares:
q hictdr 2

D.: Sim,pedeser

A.: Entdo-estdaquil- Afolha-eagui-estd-uma-tesoura:

D.: Obrigadal
A (iénciol OiFm, | —od :

D.: Uma cadeira de rodas.. Hum, ndo sei.. O Q. [nome do irmdo
doente] ficava na cadeira de rodas.

A.: Yhuml Emais—

D.: Talvez a mae, o pai, a T. [nome da irmd sauddvel] e... a avé. E mais,
ndo sei. E eu também, talvez. E era sé isso. Estdvamos todos juntos.

Agora sO vou recortar, quero fazer uma carteira de papel!

D.: Sim;ficaassim!

A.: Muito-bem! Cineco!

(Explicagdo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das
actividades e os direitos da crianga. Foi assegurado o seu
consentimento oral e pedida autorizagéo para a gravagdo de
dudio)

P. [nome da crianca]: Sima-{risos}
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P.: Hum... estava doente. Com febre. E estava a vomitar.

A.: Jhum-—e porgue-é-gue-isso-estava-a-acontecersabes?

P.: Porque... porque apanhou uma gripe.

P.: Posso! E um prazer apresentar o meu irm3o. Para vocés
verem como... para saberem coisas sobre ele.

A.: Jhum-—ecomo-égue-domane?

P.: E para saberem que ele é diferente de nds. (siléncio)

A.: E o que é que isso significa, ser diferente de nds?

P.: Que... é diferente de nds mas em algumas coisas é igual.

P.: Sim! Quando estamos no quarto a dormir, ele ouve barulho e
vai a porta perguntar o que a mae diz e fica triste e vai para a
cama dormir. E depois... depois ndo sabe o que se passa e
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pergunta as pessoas o que se passa. A pessoas da familia. E
guando fica bom [0 irmdo do Jodozinho], ele fica alegre!

P.: lam dar um passeio pelo um passeio que viam uma paisagem
linda! Para o irmao ficar alegre...

: Boa,muito-beml Esabespara-onde-équeelesvio?

o>

.: Hum... iam para casa.

: Podes;guerides

rdRdls

: E ele vai perguntar, o irmdo do Jodozinho, o que vai
acontecer agora.

P.: Hum... (siléncio) ele [o Jodozinho] vai surpreender o irmao
com a leva-lo a passear ou a lhe dar alguma coisa para ele
brincar, um boneco. E a familia, [0 JoGozinho] pode dar um
diploma a dizer que cuida muito bem dele, do irmao.

A.: Beal Muitobem!

P.: Ele d4 a familia o diploma.
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17

,elaia

A minha irma disse “mae, ndo quero levar esta roupa
para a escola. E a minha mde “é essa roupa que vais levar, filha.
N3o concordas, T. [nome do irmdo doente]?”. E ele acordou e
disse “Sim, mama”. Depois, eu digo “Também concordo” e o
meu pai diz assim “Assim, ndo te levo no carro para a escola,
filha”. E depois, quando a minha irma... hum...

tenho-defazeraqui{volta-g-desenhar)

A.: Podes:

P.: A minha irma disse “mde, ndo quero levar esta roupa” e a
minha mae disse “é essa roupa que vais levar, filha. Nao
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concordas, T. [nome do irmdo doente]?”. “Sim, mama”. E depois
eu digo “também concordo” e o meu pai diz “assim ndo te levo
no carro para a escola, filha”. E depois abre o sol e ela estava a
dois minutos antes de ela ir para a escola, e abre o sol de
repente! E ja tinha comecado a escola. E o sol diz “bom dia” a
qguem desejar bom dia, e comecou o bom dia as 10h, e ela de
repente diz “ok, levo esta roupa. Fui um bocadinho mazinha”... E
0 meu pai diz assim “entdo vais no popd” e o meu pai leva-a e
chega a escola.

A.: Muite-beml-Eo-gue-tuachassobreisse?

P.: A principio eu acho que ela foi mazinha mas depois levou
uma atitude boa! Como o meu irmdao também gostou dessa
atitude.

A.: Eopateamiccomoticoram?

P.: [O pai e a mde ficaram] Felizes!

A.: Jhum-muite-beml-Edepoisa-manafoiparaa-eseolinhando
é2

P.: Sim. [a mana foi para a escola)

A.: Evocés?

P.: E nds... Nos fomos a tarde buscar [a minha irmd] a escola.
Mas eu também tinha ido para a escola, sé que a minha escola
comegava mais tarde.

A.: ARl Muite-beml Eo-mane—oT- [nome do irmdo doente]2

P.: O T. [nome do irmdo doente]? O T. [nome do irmdo doente]
estava na cama, porque estava doente. E a médica mandou-lhe
estar na cama. E a minha mde cumpriu as ordens e a médica
deu-lhe xaropes para ele tomar e ele tomou e ficou melhor.

E quando a minha irma chegou da escola, ela foi um bocadinho
preocupada para a escola também... e quando chegou da escola,
perguntou se o mano estava melhor e a minha mae disse que o
mano estava melhor e todos disseram que o mano estava
melhor.

A.: Yhum—e-como-égue-tu-ficaste?

P.: [Eu fiquei] Feliz!
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> 9> o>

(ExplicagcGo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das actividades e
os direitos da crianga. Foi assegurado o seu consentimento oral e pedida
autorizag¢@o para a gravagdo de dudio)

A. [nome da investigadora): Muite-beml-Entdo-esta-primeira-actividade

algumas-perguntas—Podeser?
C. [nome da crian¢a): Sim-
A.: Muito-beml-Queresvirartu-a-pagina?-{vira}

.: Constipacdo... Ele [0 irmdo do JoGozinho] estd constipado.

C.: Dar-lhe remédio.
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amgwﬂhes—%#e*e%ple—pe#gumﬂawm-se—qaem—e—e# [nome do
irmdo doente]2-O-guerespondes?

C.: E 0 meu irm3o.

.: Ecomo-é-gqueeleé?

.. E doente...

.. Ndo sei...

A
C
A.: Uhum... o que é que o mano tem?
C
A

.. Uhum, ndo faz mal... E mais, dirias mais alguma coisa aos teus
amiguinhos?

C.: Ele tem 13 anos... E tem o cabelo loiro (risos)

C.: Hum... Feliz.

A.: Sente-se-feliz2 Eporgué?

C.: Porque... fica feliz.
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cerilio ot o

C.: Sim, esta numa cadeira de rodas...

C.: Vao fazer o comer. E depois vao para a sala ou para a cama.

A.: BealE-o-guevdofazerseforemparaa-sala?
C

.. Hum... [na sala vdo] ver televisao.

.: Eseforem-fazerocomero-guevaiser?

A
C.: Massa-
A.: E quem é que vai fazer a massa?

C.: Amae [vai fazer a massa]. E o Jodozinho vai ajudar.

C.: Quando forem velhinhos vdo morrer...

A.: Yhum—TFodeos?

C.: Sim [todos], e 0 Jodozinho também.
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To

Vou fazer a cabeca do mano primeiro...

Os olhos dele s3o azuis.

epois tenho que fazer o cinto ao T. [nome do irmdo doente].

: E-gue-corguerespérno-cinte?

> 0> 0 >0

Vou fazer muito divertido! Uma cabega amarela (risos). Vou fazer uma
rapariga ao P. [nome do irmdo sauddvel]! E os olhos vermelhos... os
olhos grandes...

A perna do P. [nome do irmdo sauddvel], uma tem um sapato e outra
ndo. Porque a outra eu enganei-me. Faz de conta que ele estd doente
de uma perna. Vou fazer uma ligadura... azul.

(T),

Auhum,—e—qﬂe—vaﬁ—fa-zeﬂ

C.: Eu... ao pé do T. [nome do irmdo doente].

A.: Muitobem!

C.: Ai... esqueci-me das maos do P. [nome do irmdo sauddvel]! Hum...
vao ser amarelas. Verdes... Roxas!

As maos do P. [nome do irmdo sauddvel] sao roxas. Como se ele tivesse
febre...

A.: Uhum—o P [nome doirmiosauddvell esta doente?
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C.: [0 P. [nome do irmdo sauddvel]] Esta [doente]... aqui no desenho
esta.

(...)
E 0 J. [nome do cdo] que esta a fazer barulho... ele estd a ir para a beira
do meu pai. Ele é bebé...

Sdo dois P. [nome do irmdo sauddvel]! Vou fazer ele na cama a jogar
tablet porque ele tem uma tablet!

A.: BoalEa-C[nome dapropria-crioncal-também-entraai?
C.: Hum——eu-guero-desenhar—aguil

Este é o P. [nome do irm@o sauddvel] com a cabeca laranja desta vez.
Agora estd com mais febre. Porque aqui tinha a cabega amarela e aqui
tem a cabeca laranja... deve estar com muita febre!

A.: Jhum-—Depoisjad-mevais-contaro-gue-aconteceuna-tua-histdrial

C.: Vou fazé-lo muito feio, muito feio mesmo! A boca preta... preta,
muito preta!

()

Ficou com a boca queimada.

A.: Queimada?

C.: Sim... e ficou com fogo nos dentes. Olha, depois vou fazer, vou por
fogo dentro dele... fogo, fogo, fogo! Esta a arder!

A.: EstdaarderoP{romedoirmbosaudavel]?

C.: Esta a arder de febre, sim.

A.: Hum—

C.: Agora o cabelo dele também estd queimado, por isso é que tem de
estar assim aos caracois!
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A.: Era uma vez...

C.: Trés irmdos... quatro, quatro irmaos!

A.: Quems3cessesirmaes?

C.: C. [nome da prdpria crianga], T. [nome do irmdo doente] e P. [nome
do irmdo saudavel]!

A.: Yhum—e-o-gue-estd-aacontecer?

C.: O P. [nome do irmdo sauddvel] estd a arder com o fogo. Veio da
febre... ele estda com febre. O T. [nome do irmdo doente] esta na cadeira
de rodas com o cinto! A minha mae... Ah! Esta em casa. Esta a fazer o
comer e nds estamos a brincar na rua.
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A.: Eguem-estd-a-brincarnarua?

C.: Eu, o P. [nome do irmdo sauddvel], o T. [nome do irmdo doente]... os
guatro irmaozinhos!

A.: Os-guatro—guem-é-o-guarte-irmae?

C.: Hum... um, dois, trés, quatro! (apontou para o desenho) mas este
aqui é o mesmo mas esta com mais febre!

A.: Ok—eogueveocésestioafazernopargue?

C.: Estamos a brincar no parque e depois vamos voltar para casa da
mae. Levamos o T. [nome do irméo doente] com nos... e depois quando
chegamos a casa temos de comer para ir para a sala e depois podemos
voltar outra vez para o parque, depois da sesta. O T. [nome do irmdo
doente] veio dormir... E ja acaboul!

(Explicagdo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das actividades e
os direitos da crianga. Foi assegurado o seu consentimento oral e
pedida autorizagdo para a gravagdo de dudio)

7’
. ,
33 'a AR o-aHe—-e m-m-aniho—m a 0S50

A. [nome da investigadoral: Entde,—eu—vou—apresentar-te—a—hossa

7

127



I. [nome da crianga]: Sim-

l.: [Se fosse o mano, dizia] Que ele tinha uma doenca no olho... um daéi-
ddi no olho que, se ficar muito forte, ele ficava cego.
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I.: Hum... Que... Se fosse o M. [nome do irmdo doente] eu dizia que ele...
ele tinha uma doenca, ndo podia ir a escola e, que se a doenga nao
curasse, ele ficava cego. E... (siléncio)

l.: Sim. Preocupado...

A.: Yhum,preocupado—Eporgué?

l.: Porque tem medo que acontega uma coisa muito grave com o irmao
dele.

l.: Hum... Brincar com o irmao dele.

A.: Yhum—evio-para-onde-brincar?

l.: Para os quartos deles!
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l.: (siléncio prolongado)

A.: Estas-bem,-querida?

I.: Hum... sim... (risos) Dificil...

AE < ruito dificil_n0-62
I.: (risos) é... (siléncio prolongado)
A.. Podesresponder—o—gue-tu—quiseres,—guerida—Sepreferires,—nao

l.: Eu sei... Que... que iam ficar preocupados. Que iam ajudar muito o
irmao do Jodozinho... e... e é sé...

l.: (risos) [Era uma vez] uma menina que se chamava |. [nome da
propria crian¢a), que tinha um irmdo que se chamava M. [nome do
irmdo doente]. E ela gostava muito do irmdo dela. Um dia foram os dois
brincar 1a para fora e... e estava sol. E eles pediram para ir brincar para
a piscina. Aqui ndo tem a piscina porque ndo tinha mais espaco! (risos)

A.: Eelesforam-para-a-piscina?

l.: [E eles] Foram!

A.: Yhum—

I.: E a piscina era muito funda e o M. [nome do irmdo doente] nado
conseguia tocar com os pés no chdo, por isso precisava de uma boia. E a
I. [nome da prépria criancal nadava sozinha. E davam mergulhos... e
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depois sairam da piscina e ainda brincaram as cartas com a mae deles.

A.: Yhum—muito-beml Queres—acrescentarmais—alguma—coisa—atua
hictdria2
l.: Nae!

A.: Muite-bem;-estd-6ptimo—Cinco!

(Explicag¢do sobre os objectivos do estudo, a dindmica das actividades e
os direitos da crianga. Foi assegurado o seu consentimento oral e
pedida autorizagdo para a grava¢do de dudio)

A. [nome da investigadora)l: Muite-beml-Entde-eu-vou-apresentar-te—a

7

S.: Hum... vitdria, vitdria... eu seil Vamos ler uma historia! (risos) Mas 1a
na minha escola ndo era assim. Quando acaba uma histdria, diziam
vitdria, vitdria, acabou-se a histoérial

;1
A- aa) oO--<O-a nda h
.e a O o aHahRGao3Cca3Pa

A.: Yhum—

S.: E... (siléncio)

A.: magina-gue-era-o-mano—O-gue-dizias-gue-eletem?
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S.: Secalhar tinha... pronto, estava doente. Tinha uns bichos dentro dele
(aponta para o corpo todo) Dizia que queria perceber o que é que ele
tinha... e as coisas que ele podia fazer, mas sempre... porque quando
ele ia sempre para o hospital, estava sempre a doer.

S.: Mano, estes sdao 0os meus amigos. Porque nds viemos ca porque eu
ouvi tudo o que tu disseste mais a mae e entdo estou a aproveitar mais
0S meus amigos... e ele respondeu “OI3!”.

-‘.“‘. oa3-5€+0 e-o == RO

S.: Ol4, este é o meu mano. Ainda ndo me disseste o nome deste...

A.: Vames-inventarl Queres-escoltherum-nemepara-ele?

S.: Sim [quero inventar um nome], é o Jodo!

A.: Muite-bem;entde-temes-eJodezinhe-e-eJodeéisse?

S.: Sim [temos o Jodo e o JoGozinho] (risos).

A.: Muito-bem! Agora—oes—amigoes—doJodo
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S.: Arrependido.

A.: Yhumarrependido—Eporgud?

S.: Hum... porque...

Aqui estd com cara um bocado triste. Porque... se calhar foi pelo irmao.
O irmao disse-lhe “Eu ainda estou doente mas se calhar posso ir 14 a
casa visitar-te ou na escola”. Mas ele ficou na mesma triste, entdo a
professora tentou escrever e ele disse-lhe tudo, “Estou triste por causa
do meu irmao ficar 1a ainda no hospital”.

Mas ele se calhar continuou um bocado triste, mas depois foi brincar
com os amigos e ja ndo se lembrou. Depois esqueceu-se do irmao

(...) e quando o irmao ficou bom, ele ficou muito contente porque ficou
o irmdo muito feliz. Eles os dois ficaram muito felizes e ele perguntou
“estou feliz por tu ires a casa”.

A.: Yhum—muito—bem—CincolE—o—arrependido—que—disseste—had
boeadinhe?

S.: [e estd arrependido] Do irmao, porque também estava arrependido
e 0s amigos a brincarem os dois... estava muito triste.
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S.: Agora brincaram os dois juntos.

A.: Yhum,eao-gue-elesbrincaram?

S.: Aos carros. Foram para casa.

S.: Vai ficar... acho que ele deve ficar muito contente porque tem o
VOSSO pai, a mde e o vosso irmdo. Entdo eles iam ficar felizes e iam
pensar sempre com 0 Vosso irmao.
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Esta sou eu e estava eu e o G. [nome do irmdo doente] e estdvamos a
brincar 13 fora, no jardim. Estava sol, estavamos a jogar a apanhadinha.
E era ele a cacar-me e depois eu cacei-o a ele e depois encontramos
uma arvore com um passaro.

Depois fomos tomar banho, fomos brincar outra vez e depois fomos
vestir o pijama e fizemos uma luta de travesseiros!

Depois o G. [nome do irmdo doente] e eu, quando era de dia, fomos
tomar o pequeno-almocgo, brincdmos |a8 dentro aos carros. Era uma
pista de carros. Depois ele quis brincar, ele queria brincar as corridas
dos carros e brincou. Depois queria brincar com a mota e brincou, era
com os dois carros e brincdmos.

Depois fomos |a fora, brincamos, vimos flores, duas flores, o sol e
ficdmos felizes. Entdo brincdmos e corremos... eja-estd!
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(Explicagdo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das actividades e
os direitos da crianga. Foi assequrado o seu consentimento oral e
pedida autorizacdo para a gravagdo de dudio)

A [

nome da investigadora]: Entae,—ed—vou—apresentar-te—a—hossa

. 7
a alal oA

Y I y oo

G. [nome da crianga): SilA{comecou—ater—a—historia—poriniciative

G.: Hum... ele pode ter uma constipacdo, pode estar com tosse... O que
é que ele pode ter mais? Depende se a doenca for grave ou ndo
muito... Ele pode ter... ai, estd-me a faltar o nome. Ah, febre! Gripe...

G.: [Se for como o meu mano] Ele pode ter paralisia cerebral, pode ndo
conseguir mexer as pernas, pode ndo... pode nao conseguir falar... hum,
pode... 0 que é que ele pode ter mais? Hum... pode ndo conseguir
respirar bem... e pode estar mal do estémago... e acho que é isso.
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G.: Pode ter dito “Ele é doente e ndo consegue andar. E chama-se...
como é que ele se chama?

A.: Podesinventar-the- um-nome-:

G.: Chama-se André.

A.: YhumAndré-—Muiteo-bem!

Hum... ele pode sentir-se triste, por o irmdo estar doente. Mas, por
outro lado, pode sentir-se feliz, porque a familia ndo é pobre e
consegue pagar os tratamentos dele. E as vezes pode ter medo, porque
ele pode ficar mal e pode ter medo que ele... que ele figue com uma
doenca grave. E qual era a outra coisa? Zangado... e zangado também,
talvez porque ele [0 irmdo] pode ligar a alguma coisa e partir.
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G.: O que é que eu acho? Hum...

Podem ir tomar banho e ir jantar. Depois da escola... ou talvez os
irmaos podem brincar e a mae ir fazer o jantar. E depois o pai chega e
vao jantar.

Entdo, a familia... tu, ou podes ser padre, ou podes casar e ter filhos. Os
teus pais sdo avods. E o teu pai também pode ser padre, ou pode casar e
0s teus pais sdo avos.

=

A.: Tem-olhinhesazuisa-mana?

G.: Nunca reparei mas acho que sim!

=)

Loirinha... assim a boca mais...
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Os pés da mana... A N. [nome da irmd sauddvel], ela normalmente anda
descalcga, portanto...

E agora vai o P. [nome do irmdo doente]! O P. [nome do irmdo doente]
na espreguicadeira...

(...)

A espreguicadeira e o P. [nome do irmdo doente].

(...)

Comego por fazer aqui a boca... (cantarola) os olhos... os olhos dele sdo
castanhos. Ele as vezes usa uma t-shirt castanha.

Aqui, a mana estd aqui, a ir pedir-me para nds a irmos meter no
baloico. E 0 mano [doente] estd na espreguicadeira e nds estamos a
jogar futebol. E eu aqui de joelho, sou eu a defender a bola!

Al ol LG ; a3 historial

G.: Hum—ja—sauﬁeu—aepeseeﬁtapaqw—ne—desenhe—qae—e—a—peﬁa—a
portada-dele-Aqui-assim—{desenha} e aqui atrds ha assim uma espécie
de vela... faz assim um toldo. Assim e aqui em baixo hd uma mesa... e
umas cadeiras... assim... ja esta.

A.: Yhummuito-beml O-que-é-queiaacontecerai?

G.: Aqui é onde nds normalmente almogamos e aqui é para estarmos a
sombra.

A.: Muite bem! Cineo!l
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(Explicagdo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das actividades e
os direitos da crianga. Foi assequrado o seu consentimento oral e
pedida autorizacdo para a gravagdo de dudio)

A. [nome da investigadora]: Muite-beml-Entde—eu-vou-apresentar-tea

c—d c 5

F. [nome da crianca]: Sim-

A.: E-tu-gostas-de-histérias?

F.: Sim-

F.: (siléncio) Estava constipado.
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A.: Ghum—eo-gue-dgueele disse? Come-d-o-mane?

F.: Hum... € bonito, tem cabelo castanho, tem olhos castanhos... é
grande... e é magro.

F.: (siléncio) sente-se triste...

A.: Yhum;eporgué?

F.: Porque o seu irmao esta doente.

F.: V3o para casa. Vao dormir. Primeiro vao jantar e depois vao para a
cama.

A.: E-quem-é-que-vai-para-casa-fazeressas-coisas?

F.: Todos eles, a familia toda.

F.: (siléncio prolongado) vao gostar muito uns dos outros. Vdo ajudar
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muito as outras pessoas. (siléncio) e vdao dar comida aos pobres, e
dinheiro.

=

Este sou eu e este é o meu irmao.

A.: Muito bem! Querescontar-me-a-histéria-do-teu-desenho?

F.: Sim. Nés as vezes vamos ao parque e jogamos futebol. E a mana
anda no escorrega.

A.: R 2 “,Lon
.o 7 g g

F.: As vezes, eu, 0 mano [sauddvel], a mana e a avé. Ou outras vezes,
eu, 0 mano, a mana e a mae.

A.: Muitobeml Que mano—estas—afalarl 0 G [nome do—irmdo
saudavell2

F.: Sim. O P. [nome do irmdo doente] nunca vem connosco, quase
nunca... as vezes so quando esta tratado.

A.: Ahmuito-bem—Etu-gostas-de-irao-pargue?

F.: Sim [gosto de ir ao parque]! A N. [nome da irmG sauddvel] anda
neste escorrega. NOs as vezes andamos... ou quando ndo trazemos bola
ou quando ndo temos sitio para jogar.

A.: Pois,—as—vezes—o-pargue—estd—cheio—de-outros—meninos—Queres
e ol N hictéria2

F.: Hum,hao—
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(Explicagdo sobre os objectivos do estudo, a dindmica das
actividades e os direitos da crianga. Foi assegurado o seu
consentimento oral e pedida autorizagéo para a gravagdo de dudio)

A. [nome da lnvestlgadora] En%ae—ea—vea—ap#esenta;—te—a—nessa

J.: A doeng¢a do mano é... ndo me lembro do nome. “Fu” qualquer
coisa... (siléncio) é fibrose. Fibrose quistica.

A.: Beamuito-bemlEporpalavrastuasconsegues-explicar-meo
L. I iy (ctica2

J.: Hum, ndo [consigo explicar o que €]...
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A.: Ok-niofazmalEsta-dptimel

J.: Nés fazemos sempre os tratamentos, que ele agora sé faz um
tratamento a noite e que é o mais pequeno. E... depois ele faz trés,
gue é um grande de manha e depois a tarde um grande e um
pequeno.

J.: Ele levou ele para |he mostrar aos outros... disse que ele tinha
uma doenca... provavelmente a idade que ele tem...

A.:Beal

J.: Disse em que escola esta... (siléncio prolongado) e mais nada.

J.: (siléncio prolongado)
A.: Podesero-gue-tu-guiseres—porexemplotu-emrelacioae

7 . 7 7 7

J.: Feliz.

A.: Uhum... e 0 que acontece para tu ficares feliz?

J.: [Porque] Ele muitas vezes fica ao pé de mim... e ele é muito
fofinho! Muitas das vezes as bochechas dele estdo muito
quentinhas! (risos) e... ele é um bocadinho pesado mas ainda lhe
consigo levantar.

A.: Uie tensforca2 Valentel

J.: Sim [tenho for¢a]! (risos)
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J.: Hum... vdo para casa brincar com o irmao... fazer um lanche...

A.: Yhum,equem-é-quevaifazero-tanche?

J.: Os pais [vdo fazer o lanche]! Provavelmente é s6 a mae (risos) o
papa nunca esta em casa.

A.: Yhum—e-osmanes-depoisvao-brincar-€isse?

J.: Sim [depois os manos vdo brincar]!

A.: Eo-gue-égue-elesvao-escotherpara-brincar?

J.: Hum... [vdo brincar com] brinquedos... hum... podem saltar a
corda! Jogar futebol... e mais nada!

Hum... vao sempre crescendo mais... vai haver uma certa altura que
eles vao arranjar e vao ir para outra casa... vao ter de tirar o seu
proprio curso, estudar muito... provavelmente para os exames do
8.2..9.2,é09.2anoedo 12.2!

A.: Yhum muito-bem! Estou-admiradal

J.: E como os meus primos!

A.: Ahmuito-bem!
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J.: E para desenhar a familia, nés os quatro?

A.: Podesero-gue-tu-guiseres!

J.: Ok=

J.: Entdo, a gente estdvamos a tomar o lanche e depois decidimos ir
andar de bicicleta. Demos duas voltas ao campo de bicicleta e
depois fomos jogar a bola, ao relvado que a gente tem Ia...

A.: Yhum-muito-bem! Eforamsé-osdeis?

J.: Fomos sé os dois!

A.: Ok—e-depeiso-¢g

J.: Depois fomos jantar e fomos para a camal!

A Muitol Lo s al s historia2

J.: N3o—=

A.: Muito-beml Estd-6ptimo-e-estds-deparabéns!
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Apéndice H

Desenhos sobre a fratria das criancas participantes
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Apéndice |

Arvore de categorias disposta por extenso: analise temética pelo software NVivo
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U

LISBOR  Facuidade de Psicologia
Nome Fontes Referéncias
Compreenséo da doencga 9 88
Conhecimento da doenga 9 38
Conhecimento sobre o diagndstico 2 2
Fibrose quistica 1 1
Paralisia cerebral 1 1
Desconhecimento sobre o diagndstico 7 11
Identificacdo da existéncia de doenca 9 12
Informagdo imprecisa 8 12
Nogéo de irreversibilidade da doenga 1 1
Desejo de manter-se informado 2 2
Necessidades do irméo doente 8 23
Brincadeira controlada 3 6
Descanso 5 6
Deslocacéo por cadeira de rodas 3 7
Medicacao 4 4
Prestacdo de cuidados pela familia 3 4
Recurso da familia aos profissionais de saude 1 1
Referéncia as complicagdes associadas a doenca 7 18
Cegueira 1 2
Constipacéo 3 3
Dificuldades digestivas 1 1
Dificuldades respiratérias 1 1
Dor 1 1
Febre 2 2
Gripe 4 4
Sarampo 1 1
Tosse 2 2
Vomitos 1 1
Referéncia as hospitalizagdes 1 2
Dinamicas familiares 9 49
Afectividade na familia 1 1
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Alegria da familia

Apoio da familia alargada

AvO
Primos
Coesdo familiar

Comunicacdo na familia

ExplicacOes por parte dos adultos
Participagdo de todos os membros
Questionamento por parte dos irmdos saudaveis

Interaccdo com a familia nuclear

Avo
Irméos saudaveis da mesma fratria
Pai
Percepcao da falta de convivio
Proximidade com o pai
Proximidade com a mae

Orgulho na familia

Referéncia ao animal de estimacao

Fratria imaginaria

Identificacdo com a fratria real

Irmaos doentes estdo saudaveis

Auséncia de vigilancia constante
Autonomia na mobilidade
Comunicagéo verbal

Irmdos saudaveis estdo doentes

Boca gueimada
Cabelo queimado
Febre
Ligadura na perna
Impacto emocional no irméo saudavel
Alegria
Convivéncia regular com o irmdo doente

Convivio com o irmao doente na escola

RN N O R R R R R R R, N WDN DN PR P O DN ON R O R, R R R, N R, DN WwN

W W kN0, NN
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Diversdo com a brincadeira na fratria

Falar sobre o irmao

Identificacdo de caracteristicas positivas em si proprio

Participacdo em actividades de lazer

Regresso do irmdo doente a casa

Resposta financeira da familia a prestacédo de cuidados

Arrependimento

Autonomia

Brincadeira solitaria

Empatia

Com a familia
Com o irméo doente
Com pessoas socialmente desfavorecidas
Impaciéncia
Irritabilidade
Medo
Consequéncias graves na saude do irméo
Do desconhecido
Preocupacao
Agravamento da doenca
Bem-estar do irméo doente
Bem-estar dos irmdos saudaveis da mesma fratria
Seguranca do irmédo doente

Queixas somaticas

Responsabilidade civica

Satisfacdo pelas melhorias de saude do irmédo

Solidariedade
Tristeza
Doenca do irméo
Falta de convivio com o irm&o doente na escola
Incompreenséo da doenca do irméo
Privacdo de convivio durante as hospitalizacdes

Zanga pelo comportamento do irmdo doente

N R RN WO R, W R, R, N R, oON N R, N W R R, R R, R, WRr R, R R PR, N RO

=R R N R O N e e e L LI o e N L e R S I N

N N P N P O PO R, W, O DN

159



Ocupacéo de tempos livres e responsabilidades 9 70
Actividades em familia 2 2
Escola 5 14

Actividades na escola 5 12
Recurso aos professores para apoio emocional 2 2
Hobbies 5 13
Apreciar a natureza 2 3
Desenhar 1 1
Fazer recortes 1 2
Ir & praia 1 1
Ir ao parque 2 2
Nadar na piscina 2 3
Passear 1 1
Participacdo nas tarefas domésticas 1 1
Participacdo no cuidado ao irméo doente 3 4
Ajudar a familia 1 1
Identificacdo de consequéncias positivas 1 1
Levar ao colo 2 2
Privacéo de oportunidades de lazer 1 1
Relacdo com os pares 3 5
Brincadeira 3 4
Interaccdo como estratégia de distraccao 1 1
Rotinas familiares em casa 9 30
Brincar 6
Descanso 5 6
Estar na sala 1 2
Refeigdes 6 10
Tomar banho 2 2
Ver televisdo com a familia 1 1
Vestir 0 pijama 1 1

Perspectivas sobre o futuro 9 28
Atitudes sociais positivas 1 1
Curiosidade sobre o futuro 1 1
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Esperanca sobre o curso da doenca

Foco no irmdo doente

Apoio constante ao irmdo doente
Preocupagdo com a doenga

Hesitacdo em falar sobre o futuro

Morte de toda a familia devido a idade avancada

Positividade

Relacdes intergeracionais

Ser padre

Sofrer um assalto

I = e S = 7 NI (R S R =

[EEY
[N

Tarefas expectaveis no ciclo vital da familia

Casamento

Construgédo de uma familia

Crescimento progressivo de todos 0s membros
Dedicagdo ao estudo

Escolha de um curso

Mudar de casa

Ser idoso

Ter um emprego

I = S I S = A = N SN CRE =

Ter uma casa

I
(o¢]

Relacgéo fraterna

(op]

Afectividade

N
N

Brincadeira em colaboracdo com o irmdo doente

Andar de bibicleta
Brinquedos
Carros

Cavalitas
Corridas

Dar um boneco

Ir & praia

Jogar basket
Jogar futebol

N e N = L = = T = e e S o N & C R Co R S S N S S N e I N N N = N = UL N Y SO CREN = CRRY

PN RN R R RN Rk

Jogo da apanhadinha
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Luta de travesseiros
Na piscina

No parque

Passear

Pistolas

Saltar & corda

Entre irmdos saudaveis da mesma fratria

Brincadeira em colaboracéo
Reconhecimento da preocupacéo do irméo
Referéncia a aparéncia fisica do irmao

Foco no irmdo doente

Orgulho no irméo doente
Vontade de agradar o irméo doente
Representacao do irméo doente
Aparéncia fisica
Cabeca
Cor do cabelo
Cor dos olhos
Peso
Sobrancelhas
Tamanho

Atribuicdo de caracteristicas positivas

Ser bonito
Ser capaz
Ser fixe
Ser fofinho
Escola
Impossibilidade de ir & escola
Referéncia a frequéncia escolar

Impacto emocional no irmdo doente

Alegria

R~ O R R, N R R, NN O R R R N W R, ©

Tristeza
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Referéncia a doenca
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Agravamento da doenca

Doencga como caracteristica do irméo

Doenca como situacdo externa ao irmao

Identificacdo de incapacidades
Auséncia de comunicacao verbal
Falta de mobilidade

Referéncia a idade

Referéncia ao nome

Sentido de diferenca

Sentido de normalidade
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