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RESUMO

Objetivo: O objetivo foi identificar as variaveis que influenciam o impacto da doenca oncolégica nos irmaos saudaveis. Método:
Estudo de natureza quantitativa, descritivo e, correlacional, com 83 familias de criangas com doenca oncoldgica. Recorreu-se a
utilizacdo de “Questionario de avaliacao do impacto da doenca oncolégica da crianca na familia”, “Escala Satisfacdo do Suporte
Social”, “Escala de Graffar” e “Escala de Apgar”. Resultados: Os resultados evidenciam uma associagdo entre o suporte social
(X2=5,031; gl=1; p=0,025), os gastos econdbmicos (t=-2,009; gl=81; p=0,048), o impacto da doenca na estrutura familiar (t=-
3,210; gl=81; p=0,002) e o impacto da doenca nos irmaos saudaveis. Conclusao: O suporte social assume um papel importante
nessas familias, nomeadamente no impacto da doenca nos irmaos saudaveis. Os enfermeiros devem identificar os sistemas de
apoio que as familias tém disponiveis, bem como o seu funcionamento familiar e as implicacdes nos irmaos saudaveis.
Descritores: Relacoes-Familiares; Relagoes entre Irmaos; Oncologia; Familia; Irmaos.

ABSTRACT

Obijective: The objective is to identify the variables that influence the impact of cancer on healthy siblings. Method: This is a
quantitative, descriptive and correlational study with 83 families of children with cancer. We used the “Questionnaire to Assess
the Impact of the Children’s Cancer on the Family”, “Social Support Satisfaction Scale”, “Graffar Scale” and “Apgar Scale”. Results:
The results show a relation between social support (X2=5.031, gl=1, p=0.025), expenses (t=-2.009, gl=81, p=0.048), disease
impact on family structure (t=-3.210, gl=81, p=0.002) and the impact of the disease on healthy siblings. Conclusion: Social
support plays an important role in these families, especially in the impact of the disease on healthy siblings. Nurses should identify
the support systems that families have available, as well as their family functionality and the implications for healthy siblings.
Descriptors: Family Relations; Relationship Among Siblings; Oncology; Family; Siblings.

RESUMEN

Objetivo: El objetivo fue identificar las variables que influencian el impacto de la enfermedad oncolégica en los hermanos
sanos. Método: Estudio de naturaleza cuantitativa, descriptiva y correlacional, con 83 familias de nifnos con enfermedad
oncoldgica. Se recurrié a la utilizacion de “Cuestionario de evaluaciéon del impacto de la enfermedad oncolégica del nifo
en la familia”, “Escala Satisfaccion del Soporte Social”, “Escala de Graffar” y “Escala de Apgar”. Resultados: Los resultados
evidencian una asociacién entre el soporte social (X2= 5,031; gl= 1; p= 0,025), los gastos econémicos (t= -2,009; g/= 81;
p= 0,048); el impacto de la enfermedad en la estructura familiar (t= -3,210; gl= 81; p= 0,002) y el impacto de la enfermedad
en los hermanos sanos. Conclusion: El soporte social desempena un papel importante en estas familias, especialmente en
el impacto de la enfermedad en los hermanos sanos. Los enfermeros deben identificar los sistemas de apoyo que las familias
tienen disponibles, asi como su funcionamiento familiar y las implicaciones en los hermanos sanos.

Descriptores: Relaciones Familiares; Relaciones entre Hermanos; Oncologia; Familia; Hermanos.
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INTRODUCAO

A doenca oncolégica nado afeta apenas a crianga doente,
mas estende-se a todo o universo familiar.

Essa patologia ocorre em um sistema familiar, produzindo efeitos
negativos no funcionamento do sistema e em cada um dos seus
elementos. Desta forma, considerando que, em um sistema, o
comportamento de cada um dos seus membros € indissociavel do
comportamento dos restantes, existe uma circularidade na relacao
entre a crianga e a familia™. Na familia, os irmaos influenciam-se
de forma mutua, complexa e multifatorial, tendo este subsistema
um forte impacto na dindmica e no funcionamento familiar?.

As necessidades que os tratamentos da patologia oncoldgica
exigem levam as familias a centralizar toda a sua aten¢do na crianca
doente e, neste contexto, os irmaos sofrem, nao sé pelas constantes
auséncias dos pais, mas também pela falta de atencdo destes®. Os
irmaos saudaveis necessitam se adaptar ndo apenas a doenga, mas
também a todo um conjunto de alteragdes nas suas rotinas diarias,
que os pode levar a experimentar separagoes familiares e uma
diminuicdo do contato social com os pais e com o irmao doente®.
Os longos periodos de hospitalizacdo das criangas doentes em
centros hospitalares muitas vezes afastados da area de residéncia
enfatizam uma diminui¢do na comunicacdo entre os irmaos e os
pais, o que podera dificultar o processo de adaptagao dos irmaos
saudaveis a doenca®. A adaptacao pode ser facilitada quando estas
criangas sao oriundas de familias estendidas e/ou pertencentes a
familias com um nivel socioecondmico mais elevado®?.

A familia centraliza todos os seus cuidados em funcao da crianca
doente, passando muito tempo com esta, esperando contar com
o apoio da familia estendida para cuidar dos filhos saudaveis.
Neste sentido, os avds sdo um recurso essencial para assegurar os
cuidados dessas criangas, pois irdo permitir manter a normalidade
de algumas das atividades familiares anteriores a doenca®.

O sistema de apoio social por parte de outros familiares
ou amigos também tem um papel fundamental na vida dessas
familias”, uma vez que funciona como um recurso de co-
ping, atuando essencialmente na diminuicdo das exigéncias
provenientes de situagdes de stress, como o cuidar dos irmaos
saudaveis. Isso contribui para o ajustamento e a adaptacao as
situacoes de stress, auxiliando na resposta as necessidades es-
peciais, particularmente as que dizem respeito a determinadas
funcoes familiares, ja que, por vezes, os pais ndao conseguem
comparecer em atividades escolares dos filhos sauddveis ou
dar resposta as solicitacoes desses filhos face as exigéncias da
propria doenca, que demanda intimeros cuidados parentais®.

Os recursos financeiros e emocionais das familias passam
também a ser orientados para a crianca doente. Sendo que,
quando isso acontece, ndo existe apenas uma reducao das
atividades normais da familia, mas também dos recursos eco-
némicos destinados as outras criancas”. As necessidades do
filho doente sao priorizadas, enquanto se sacrifica as dos outros
membros da familia, nomeadamente, dos irmaos saudaveis®.

Os profissionais de saide, nomeadamente os enfermeiros,
devem estar cientes da desestruturacao familiar que a doenca
implica, bem como das necessidades de apoio dessas familias®.

A literatura apresenta estudos que avancam o conhecimento
do impacto que essa patologia tem no seio familiar e nos irmaos
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saudaveis. No entanto, consideramos que é necessario investir em
mais estudos que nos permitam identificar quais os fatores de impacto
da doenca oncolodgica nos irmaos saudaveis, a fim de fundamentar
as intervencoes dos enfermeiros, para que possam ajudar as familias
e capacita-las de recursos no processo de adaptacdo a doencga”.

OBJETIVO

Identificar as variaveis que influenciam o impacto da doenca
oncologica nos irmaos saudaveis.

METODO

Aspetos éticos

Associadas a qualquer estudo estao subjacentes questes éticas
que o investigador deve respeitar. O estudo foi aprovado pelo
Conselho de Administracao da Instituicao onde decorreu, assim
como pela Comissao de Etica desta instituicio. Posteriormente,
em primeiro lugar, foram contatadas as familias das criangas
com doenca oncologica, de até 18 anos e que se encontrassem
realizando tratamentos. Apés cada contato, foram explicitados os
aspetos formais do estudo e, havendo concordancia das familias
em participarem, foi-lhes solicitado que assinassem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, assegurando confidencialidade,
privacidade e anonimato. Um dos instrumentos utilizados foi a
Escala de Satisfacao do Suporte Social (ESSS), que ja se encontrava
validada e traduzida para a lingua e cultura portuguesa, sendo,
apenas, solicitada autorizacao “ao autor” para a sua utilizacdo.

Tipo de estudo

Abordagem quantitativa, descritiva e correlacional. O estudo
foi realizado em uma instituicio de satde da regiao norte de
Portugal. Participaram 83 familias de criangas com doenca
oncolégica com irmaos saudaveis. O nimero de sujeitos foi
definido pela totalidade de familias contatadas no periodo
compreendido entre agosto de 2011 e janeiro de 2013, tendo
em conta os critérios de inclusao e exclusao definidos.

Desenho, local do estudo e periodo

A coleta de dados ocorreu no periodo compreendido entre
agosto de 2011 e janeiro de 2013, em uma instituicao de satde
da regiao norte de Portugal, em uma sala disponibilizada pela
instituicao, onde foi possivel manter a privacidade das familias.
As entrevistas realizaram-se quando as criangas se encontravam
hospitalizadas, por considerarmos que este seria 0 momento mais
adequado, evitando o deslocamento das familias a instituicao.

Populacao ou amostra; critérios de inclusao e exclusao

A amostra foi convencional. Foram incluidas as familias de
criancas com doenca oncologica que tivessem tido uma experi-
éncia prévia de internamento, que se encontrassem realizando
tratamentos (quimioterapia/radioterapia) e que tivessem irmaos.
Foram excluidas as familias de criancas com doenca oncolégica:
(i) em cuidados paliativos; (ii) em situacao de pos-transplante;
e (iii) em fase de vigilancia (que ja ndo se encontrassem em
tratamento). O némero de participantes foi determinado pela
totalidade de familias contatadas no periodo compreendido entre
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agosto de 2011 e janeiro de 2013, tendo em conta os critérios
de exclusdo supracitados. A amostra foi, assim, constituida por
83 familias de criancas com doenca oncoldgica, todas aquelas
que apresentaram irmaos e obedeciam aos critérios de incluso.

Protocolo do estudo

Na sequéncia dos objetivos definidos no enquadramento
tedrico, impde-se a determinacdo dos instrumentos de coleta
de dados a serem utilizados, no sentido de dar resposta a pro-
blematica de investigacao.

Neste estudo utilizamos quatro instrumentos: o “Questiona-
rio de avaliacdo do impacto da doenca oncolégica da crianca
na familia (QAIDOF)”, a “Escala Satisfacdo do Suporte Social
(ESSS)”, a “Escala de Graffar” e a “Escala de Apgar”.

Os instrumentos foram aplicados, sob a forma de formula-
rio, durante um dos periodos em que a crianca se encontrava
hospitalizada, para evitar o deslocamento da familia a insti-
tuicdo, em uma sala disponibilizada pelo servico, onde foi
possivel manter a privacidade das familias. Os instrumentos
foram aplicados ao pai e a mae, tendo uma duracdo média de
30 minutos. Durante esse periodo, as criangas permaneceram
na companhia de voluntarios em uma sala lGdica pedagégica.

Um dos instrumentos utilizados na coleta de dados foi o QAIDOF
construido e validado por nés, com o objetivo de avaliar o impacto
da doenca oncolégica da crianca nas familias''®. O instrumento é
constituido por duas partes: na primeira, faz uma caracterizacao
sociodemogréfica e econdmica das familias; na segunda, avalia o
impacto da doenca na familia por meio de 47 itens, com cinco opgoes
de resposta, em uma escala do tipo Likert (1- Discordo totalmente;
2 — Discordo; 3 - Nem discordo nem concordo; 4 — Concordo;
5 - Concordo totalmente). Este instrumento permite avaliar o im-
pacto da doenca em quatro dimensées: o Impacto da Doenca nos
Irmaos Saudaveis — IDIS (10 itens); a Percepcao da Familia sobre as
Intervencoes dos Enfermeiros - PFIE (10 itens); o Impacto da Doenca
na Estrutura Familiar — IDEF (15 itens); e o Impacto Econémico da
Doenca na Familia (12 itens) - IEDF. De modo a comparar e avaliar
a consisténcia interna do QAIDOF, recorreu-se ao alfa de cronbach,
tendo sido obtido um alfa global de 0,88.

Neste estudo, a varidvel dependente foi o “impacto da doenca
nos irmaos saudaveis”, que avaliamos por meio dos valores de
uma das dimensdes do QAIDOF, o IDIS. Essa dimensao (IDIS)
é composta por 10 itens e permitiu-nos avaliar a percepcao
das familias sobre o impacto da doenca nos irmaos saudaveis,
apresentando um alfa global de 0,97.

Para uma melhor compreensao estatistica dos resultados encon-
trados, a amostra em estudo foi dividida em dois grupos: o grupo
das familias que concordam com o “impacto da doenca nos irmaos
saudaveis” e o grupo das familias que discordam. Recorremos a
associacao dos trés indicadores que consideramos positivos (“Nem
Discorda Nem concorda”, “Concordo” e “Concordo Totalmente”),
tendo-se considerado o somatério obtido nessas alternativas de res-
posta. Igual procedimento teve-se para as respostas associadas a dois
“Indicadores negativos” (“Discordo Totalmente” e “Discordo”)"".

Outro instrumento utilizado foi a ESSS, que nos permitiu avaliar a
percepcao das familias com o seu suporte social. Este instrumento é
composto por quinze itens apresentados em uma escala tipo Likert com
cinco posicoes de resposta (1 - Concordo totalmente, 2 - Concordo
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na maior parte, 3 - Nao concordo nem discordo, 4 - Discordo na
maior parte e 5 - Discordo totalmente). Essa escala apresenta quatro
dimensdes: “satisfacaio com amigos/amizade” (5 itens), “intimidade”
(4 itens), “satisfacao com a familia” (3 itens) e “atividades Sociais”
(3 itens). O valor de alfa global da escala foi de 0,85.

Para avaliar as condicoes socioecondmicas das familias e
identificar a sua classe social, foi utilizada a escala de Graffar.
Essa escala classifica as familias nas seguintes dimensodes:
profissdo, nivel de instrucao, fonte de rendimento familiar,
conforto da residéncia e aspeto da zona de habitacdo. Ao
grau 1 corresponde a pontuacao 1; ao grau 2, a pontuacao 2,
e assim sucessivamente. O somatério dessas pontuagoes vai
permitir incluir a familia em uma das seguintes posicoes sociais:
(i) Classe alta (I) — de 5 a 9; (ii) Classe média alta (Il) —de 10 a
13; (iii) Classe média (Ill) — de 14 a 17; (iv) Classe média baixa
(IV) —de 18 a 21; e (v) Classe baixa (V) — de 22 a 25.

Foi também utilizada a escala de Apgar para avaliar o funciona-
mento e a satisfacdo familia. Essa escala é de autopreenchimento,
composta por cinco questdes em uma escala tipo Likert com trés
opcoes de resposta (1 - Quase sempre, 2 - Algumas vezes e 3 -
Quase nunca), cada uma tendo uma pontuagao que varia de 0 a
10, relativa a percepcao sobre o grau de funcionamento da familia:
altamente funcional (7 a 10 pontos), com moderada disfuncao (4
a 6 pontos) e com disfuncao acentuada (0 a 3 pontos).

Andlise dos resultados

No tratamento dos dados, como as variaveis apresentaram
uma distribuicao normal e o tamanho da amostra foi superior a
30, optou-se pela realizacio de testes paramétricos. A associacao
entre as variaveis categéricas foi realizada por meio do teste de qui-
-quadrado. Na comparacao de médias entre dois grupos, usou-se
o t-test de Student para amostras independentes. Recorreu-se ao
software Statistical package for the social sciences (SPSS®) versao 19.

RESULTADOS

Apresentamos os resultados da aplicacdo dos instrumentos
de coleta de dados as 83 familias de criangas com doenga
oncoldgica. Sobre a caracterizagao sociodemografica dos par-
ticipantes, estes sdo predominantemente familias nucleares e
estendidas (80,5%), sendo a média de idade dos pais entre 30
e 40 anos. A maioria dos pais sao casados ou vivem em uniao
estavel (83,6%). A escolaridade oscilou fundamentalmente entre
0s pais que ndo completaram o ensino secundario (40,6%) e
0s que completaram o ensino secundario (27,3%).

No que se refere as criancgas, apresentaram idades predomi-
nantemente na faixa etdria escolar (36,7%) e na adolescéncia
(33,6%), e, na sua maioria, diagnésticos de leucemia (71,9%).

A amostra em estudo pertencia a uma classe média (42,2 %)
e média alta (39,1%) e a maioria das familias se declarou como
“altamente funcional” (75,8%) e satisfeita com o seu suporte social
(53%). A mae revelou ser o cuidador principal da criancaem 79,7%
dos casos. Na maioria das familias, a crianga doente é o filho
mais novo (33,6%) e, em 25,8% dos casos, o filho mais velho.

A Figura 1 apresenta a amostra distribuida em dois grupos:
as familias que discordam e as que concordam com o impacto
da doenca nos irmaos saudaveis.

Rev Bras Enferm [Internet]. 2018;71(4):2108-13. 2111



EPIDI

. Discordo . Concordo

55’420/0 44,580/0

Figura 1 - Distribuicdo da amostra em dois grupos

Pela leitura da Figura 1, podemos observar que a maioria
das familias em estudo (55,4%) concordam com o impacto que
a doenca oncologica tem nos irmaos saudaveis.

A Tabela 1 descreve o estudo da associacao entre o “impacto
nos irmaos saudaveis” e as varidveis sociodemograficas da familia.

Tabela 1 - Matriz de correlagao entre o “impacto da doenca nos irmaos saudaveis” e as

varidveis sociodemograficas da familia
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Pela analise das correlagdes entre a percepcao do “impacto
da doenca oncologica nos irmaos saudaveis” e algumas variaveis
sociodemogréficas e socioecondmicas, avaliou-se a magnitude
das associacoes. Na tabela 1, observa-se que existe uma rela-
cao entre as variaveis “gastos econdmicos com a doenca” (r
= 0,242, p =0,027), “suporte social” (r= - 0,246, p=0,025)
e o “impacto da doenca nos irmaos saudaveis”. No que diz
respeito ao “suporte social” e a percepcao das familias sobre
o “impacto da doenca nos irmaos saudaveis”, a relacao entre
estas duas variaveis ocorre no sentido inverso, quanto maior
o “suporte social” das familias, menor o “impacto da doenga
nos irmaos saudaveis”.

A tabela seguinte apresenta a associacao entre as familias que
concordam e discordam com o “impacto da doenca nos irmaos
sauddveis” e as variaveis sociodemogréficas dessas familias.

Conforme se observa na Tabela 2, a maioria das “familias nu-
cleares e estendidas” (81,1%) evidenciaram um menor “impacto
da doenca nos irmaos sauddaveis” que as “monoparentais”. O
mesmo se verificou com as “familias altamente funcionais”, em
que 81,1% referiram um menor “impacto da doenca nos irmaos
saudaveis” relativamente as “familias com moderada disfuncao
e com disfuncdo acentuada”. No que se refere ao “suporte
social”, a maioria das familias satisfeitas (59,5%) referiram um
menor “impacto da doenga nos irmaos”. Por fim, as familias
que evidenciaram “gastos
econdmicos com a doenca”
(58,7%) apresentaram também

um maior “impacto da doenca

Tipode Classe n?gistos . Nimero :—iuiar quea g horte nos irmaos saudavels? -
Familia  Social €COMOMICOS COM 4o irmaos CMANCA ocUPa o cial Os resultados evidencia-
a doenca na fratria ) .
ram, ainda, que existe uma
Impacto da associacao estatisticamente
doenca nos 0,085  -0,017 0,242 0,028 0,028 -0,246° significativa entre a variavel

irmaos saudaveis

“suporte social” (X2=5,031;

Nota: **p <0.01; *p <0,05.

Tabela 2 — Associagao entre Impacto da doenca nos irmaos saudaveis e as variaveis sociode-

mograficas da familia

gl=1; p=0,025) e 0 “im-
pacto da doenca nos irmaos
saudaveis”.

Em seguida procedeu-se a

Impacto da doenga nos irmaos saudaveis

comparacao da variagao das
variaveis “classe social, “fun-

Familia nuclear e estendida
Familia monoparental

Tipo de Familia
Nivel de Instrugao Ensino Superior

Ensino secundario completo
Ensino secundério incompleto
Instrugao primdria completa

Poucas e algumas vezes
Bastantes vezes
Sempre

Gastos econdmicos com a doenga

Funcionalidade Familiar Familia com disfuncao acentuada
Familia com moderada disfuncao

Familia altamente funcional

Insatisfeito suporte social
Satisfeito suporte social

Suporte Social

Discordo  Concordo cionalidade familiar”, “suporte
n_ % n_ % 4 social”, “gastos econdémicos” e

30 81,1 34 73,9 0,440 “impacto na estrutura familiar”
18,9 12 26,1 em funcao das familias que

2 189 5 109 0386 concordaram e discordaram

11 29:7 9 19:6 ' do “impacto da doenca nos
14 37,8 22 47,8 irmaos sauddveis” (Tabela 3).
5 13,5 10 21,7 Observa-se, na Tabela 3,

11 267 7 152 0.086 que a maioria das familias que
13 35:1 12 26:1 ! concordaram com o “impacto
13 351 27 587 da doenga nos irmaos sauda-
, s ;‘ 4 8 ,7 0487 veis” revelaram valores médios

5 13'/5 10 21’/0 ’ de “classe social” inferior (3,37

30 81,1 32 69,9 X 3,46), pertenciam a um nivel
15 405 30 652 0025 ”socioecc?nc“)mico mais baixo”
22 59:5 16 34:8 ! comparativamente com as que

discordaram do impacto.
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Tabela 3 — Comparacao do graffar, apgar, suporte social, gastos econdémicos, impacto na estrutura familiar em funcao de con-

cordo/discordo impacto nos irmaos saudaveis

Impacto da doenca nos irmaos saudaveis n Média DP p

Classe social Discordo 37 3,46 0,69 0,573
Concordo 46 3,37 0,74

Funcionalidade familiar Discordo 37 2,76 0,55 0,272
Concordo 46 2,61 0,65

Suporte social Discordo 37 55,57 10,65 0,009
Concordo 46 49,28 10,67

Gastos econdmicos com a doenga Discordo 37 4,05 0,81 0,048
Concordo 46 4,41 0,80

Impacto da doenca na estrutura familiar Discordo 37 50,19 10,48 0,003
Concordo 46 56,50 7,40

Nota: DP- Desvio Padréo.

Constata-se, ainda, que a maioria das familias que manifes-
taram “impacto da doenga nos irmaos saudaveis” apresentaram
valores médios de “funcionalidade familiar” inferiores (Mé-
dia=2,61), ou seja, sao familias com moderada ou acentuada
disfungao, comparativamente com as que discordaram. No am-
bito do suporte social, a maioria das familias que concordaram
com o “impacto da doenga nos irmaos saudaveis” referiram,
em média, uma menor satisfacio com o seu “suporte social”
(Média=49,28) face as que discordaram. Em relagao aos “gastos
econdmicos com a doenga”, a maioria das familias que revelaram
“impacto da doenca nos irmaos saudaveis” demonstraram, em
média, mais “gastos econdmicos com a doenca” (Média=4,41)
comparativamente as familias que discordaram. No que se refere
a relagao entre o “impacto da doenca nos irmaos saudaveis”
e o “impacto da doenca na estrutura familiar”, a maioria das
familias que evidenciaram “impacto da doenca nos irmaos”
referiram, em média, um maior “impacto da doenca na estrutura
familiar” (56,50 x 50,19).

Pela leitura dos resultados da Tabela 3, verificou-se que
existe uma diferenca estatisticamente significativa nos valores
médios entre as varidveis “suporte social” (t=2,668; gl=81;
p=0,009), “gastos econdbmicos com a doenca” (t=-2,009;
gl=81; p=0,048) e “impacto da doenca na estrutura familiar”
(t=-3,210; g/=81; p=0,002) entre os grupos do “impacto da
doenca nos irmaos saudaveis”.

DISCUSSAO

No que se refere ao impacto da doenga oncolégica nos irmaos
saudaveis, este ndo parece ser afetado pela generalidade das
carateristicas sociodemograficas. Este resultado é evidenciado
também por alguns estudos!>® que salientam os efeitos negativos
que a doenga provoca nos irmaos saudaveis em comparagao com
criangas saudaveis, e pelos efeitos negativos que a doenca onco-
l6gica provoca no funcionamento familiar, independentemente
das suas carateristicas sociodemogréficas, pois ela ocorre em um
contexto familiar em que a crianga e os irmaos estao inseridos”.

As familias em estudo eram predominantemente nucleares
e estendidas e pertenciam a uma classe social média, o que,

segundo outros estudos®®, podera também contribuir para uma
adaptagao mais facilitada dos irmaos saudaveis a doenga. O
apoio da familia estendida ird constituir um recurso essencial
para assegurar os cuidados a estas criancas, permitindo ainda,
a familia e as criancas, manter a normalidade de algumas das
atividades familiares anteriores a doenca®.

Verificamos que o impacto da doenca nos irmaos saudaveis
esta significativamente associado aos “gastos econdmicos com a
doenca”, ao “suporte social” e ao “impacto na estrutura familiar”.
Os longos periodos de hospitalizagao das criangas doentes em
centros hospitalares afastados, bem como todas as especifici-
dades inerentes a prépria doenca, geram gastos econémicos
acrescidos®® que, dentro do sistema familiar, sdo orientados
para a crianga doente, nao ocorrendo apenas uma redugao
nas atividades normais da familia, mas também nos recursos
econdmicos destinados aos outros filhos®. As necessidades
da crianca doente sao priorizadas em detrimento dos outros
membros da familia, nomeadamente, dos irmaos saudaveis®.

Relativamente ao “suporte social”, evidenciamos que as
familias com menor impacto da doenca nos irmaos saudaveis
apresentam uma maior satisfagdo com esse suporte. O suporte
social desempenha um papel fundamental na vida dessas fa-
milias, pois, durante os longos periodos de hospitalizacao da
crianga, implicam que os irmaos ficam aos cuidados de outros
familiares ou amigos?”, constituindo, estes, um recurso essencial
para assegurar a continuidade dos cuidados aos outros filhos®.
Funciona, na vida dessas familias, como um recurso de coping,
ajudando-as a cuidar dos filhos saudaveis?”.

Verificamos ainda que, quanto maior for o “suporte social”
das familias, menor serd o impacto da doenca nos irmaos
saudaveis. Isso reforca mais uma vez a sua importancia, na
medida em que contribui para a adaptacao a doenca, auxiliando
as familias a dar respostas a determinadas funcoes familiares,
como comparecer a atividades escolares ou atender a outras
solicitacoes desses filhos saudaveis®.

Um dos resultados evidenciados foi que, quanto maior o
impacto da doenca oncolégica nos irmaos saudaveis, maior o
“impacto da doenca na estrutura familiar”. Importa salientar que
essa doenca ocorre dentro de um contexto e sistema familiar,
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produzindo efeitos negativos em cada um dos seus elementos e,
nomeadamente, nos irmaos saudaveis, pois, tendo como pres-
suposto a teoria geral dos sistemas, nada acontece isoladamente
e algo que afete um dos componentes afeta todos os outros, ou
seja, qualquer alteragado em um dos elementos da familia causa
impacto sobre todos os outros membros desse sistema™. Dentro do
sistema familiar, os irmaos influenciam-se mutuamente, tendo um
forte impacto na sua dindmica e funcionamento®. As separacoes
familiares e as alteracdes nas rotinas vivenciadas pelos irmaos
podem originar uma diminuigao do contato social e da propria
comunicacao que se estabelece com os pais e irmaos doentes®.

Limitacoes do estudo

Uma das principais limitacoes deste estudo é que os resulta-
dos desta pesquisa destacam as percepcoes das familias, sendo
necessario desenvolver mais estudos nomeadamente com os
irmaos. Porém, os resultados permitem sugerir algumas inter-
vengoes para os enfermeiros, tais como modelos de parcerias de
cuidados com a familia nas quais os irmaos sejam envolvidos.

Contribuicées para a area de enfermagem

Esperamos, com este estudo, ter contribuido para a identificacao
de alguns dos fatores que interferem no impacto da doenca nos
irmaos saudaveis, permitindo, assim, aos enfermeiros realizarem
intervengoes que envolvam os irmaos saudaveis nos cuidados
a crianca doente e identifiquem as necessidades das familias.

Impacto da doenca oncoldgica nos irmaos saudaveis
Marques G, Aratjo B, Sa L.

CONCLUSAO

Perante os resultados, foi possivel identificar algumas das
varidveis que podem influenciar no impacto da doenca onco-
|6gica nos irmaos saudaveis.

Os resultados do nosso estudo apontam que os irmaos saudaveis
cujas familias apresentam maior impacto da doenga na estrutura
familiar e mais gastos acrescidos com a doenca da crianca evidenciam
um maior impacto da doenga nos irmaos saudaveis. Por outro lado,
as familias que se declaram mais satisfeitas com o suporte social
que lhes é fornecido referem menor impacto com essa patologia.

No que se refere as variaveis sociodemograficas das familias,
os resultados nao evidenciam valores estatisticos que justifiquem
a sua influéncia sobre o impacto da doenga nos irmaos saudaveis.

Constatamos que o suporte social assume nessas familias um
papel importante, nomeadamente pela sua relagao na redugao
do impacto da doencga nos irmaos saudaveis. Consideramos que
os enfermeiros necessitam estar cientes das necessidades das fa-
milias, para planejarem intervengoes coerentes e adequadas. Os
resultados do estudo permitem-nos sugerir algumas agdes, como a
identificagcao por parte dos enfermeiros dos sistemas de apoio que
as familias tém disponiveis, bem como do funcionamento familiar
e das implicagdes que a doenca provoca nos irmaos saudaveis.

Para tudo isso, consideramos que é necessario sensibilizar
os profissionais de satide, nomeadamente os enfermeiros, para
a importancia da familia como foco de cuidados.
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