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Perder um filho em idade
pedidtrica: estudo qualitativo
do apoio ao luto parental

Ana Rita Costa’, Filipe Almeida?

RESUMO

Objetivos: A perda de um filho em idade pediatrica é uma das vivéncias mais dolorosas que o ser humano pode enfrentar, sen-
do que o luto parental é um processo intenso e dindmico que urge acompanhar e apoiar. Assim, pretende-se identificar neces-
sidades a suprir no apoio prestado pelos profissionais de salde e pela entidade Centro Hospitalar Universitario de Sdo Jodo
(CHUS)) a pais que vivenciaram a morte de um filho em idade pediatrica por doenca oncoldgica e delinear recomendagées para
a melhoria desse apoio.

Métodos: Estudo qualitativo baseado em entrevistas semiestruturadas a pais que perderam um filho em idade pediatrica por
doenca oncolédgica, acompanhados no Servi¢o de Oncologia Pediatrica (SOP) do CHUS]. Apés transcricdo das entrevistas pro-
cedeu-se a analise qualitativa dos dados com recurso ao software ATLAS.ti.

Resultados: Os dados colhidos confirmam o impacto que a doenga oncoldgica e a perda de um filho tém na vida de um pai a
nivel pessoal, familiar, social e profissional. Identificaram-se pontos fortes nos apoios prestados a nivel emocional, instrumen-
tal e informacional, principalmente ao longo do periodo de doenca e fim de vida (luto antecipatério). Os principais aspetos a
melhorar pela entidade hospitalar e pela equipa de profissionais de satide relacionam-se com a comunicacdo de mas noticias,
articulagdo com outras unidades de satide (e.g., cuidados de sadde primarios) ou de a¢do social e prestacdo de apoio psicols-
gico. Destaca-se a necessidade de reforcar o apoio ao luto apés a morte do filho.

Conclusio: A semelhanca do realizado em varios paises, é pertinente investir nos cuidados paliativos pediatricos e na estrutu-
racdo de programas formais de apoio ao luto parental. Neste sentido, considera-se importante estudar mais aprofundadamen-
te esta realidade a nivel nacional, para melhor definir os pontos a reforgar no apoio prestado a quem perde um filho.

Palavras-chave: Oncologia pediétrica; Luto; Apoio; Parentalidade.

INTRODUCAO
Vida pressupde a inevitabilidade da Morte.
Porém, ndo é hoje expectéavel que esta vida
tenha um fim prematuro, principalmente em
idade pedidtrica, dada a tendéncia global de
diminuicdo da mortalidade nesta faixa etaria. Portugal
ocupa, inclusive, um lugar de destaque no panorama
mundial, nomeadamente pela diminuicao da taxa de
mortalidade infantil, com uma reducao superior a 90%
em quatro décadas.! Além disso, sob as condicionantes
profissionais e financeiras das sociedades desenvolvi-
das, os filhos sdo fruto de decisdes ponderadas — um
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«bem» precioso — e a sua perda é ininteligivel, contra-
natura e avassaladora, modificando profundamente a
estrutura e a dindmica familiares.>*

Se a morte de um conjuge simboliza a perda de um
parceiro de vida, a morte de um filho simboliza o des-
moronar de um projeto de vida. E, assim, a experiéncia
mais dificil, intensa, traumadtica e duradoura davida de
um pai,*® com marcados impactos diretos na sua sau-
de fisica e psicoldgica.’

Luto parental

O processo de luto subjacente a perda de um filho é
um mecanismo natural e necessario para que os pais
possam retomar a sua vida ativa, adaptando-se a uma
nova realidade.® De facto, ndo se trata de um regresso a
vida dita normal. Ap6s a morte do filho, os pais adotam



uma nova forma de ser e estar na vida. E um caminhar,
aparentemente sem fim a vista, que visa a recuperacio,
preservando a parentalidade na auséncia fisica do filho
e experienciando um sofrimento profundo com vista a
um «renascimento» do Eu.* E certo que quem perde al-
guém nunca mais é o mesmo® — como se de uma cica-
triz se tratasse; ndo sangra, mas fica uma marca per-
manente.

Percorrer as fases do luto ndo € algo linear; qualquer
luto saudavel se faz de avancgos e retrocessos.! Cada
percurso é sempre verdadeiramente individual, atento
aos modelos culturais pessoais e as experiéncias de
vida. Porém, sendo especialmente traumatica, a perda
de um filho acarreta per seum risco aumentado de luto
complicado," ou seja, de uma inadequada adaptacao
anova realidade, com repercussdes marcadas na qua-
lidade de vida.'>** Além do impacto na satde fisica (ris-
co aumentado de desenvolver/agravar comorbilida-
des), perder um filho é um fator de distress que propi-
cia psicopatologia, podendo originar depressao ou sin-
tomatologia pés-traumatica persistente e, no limite,
levar ao suicidio.®!* Fatores situacionais (gestdo da
doenca, vivéncia da fase de fim de vida ou circunstan-
cias damorte), interpessoais (apoio de familiares e ami-
gos) e intrapessoais (recursos e estratégias de cada um
para lidar com a perda) influenciam o processo de
luto.?” Justifica-se, pois, a necessidade de investir no
acompanhamento e apoio adequados.

Morte por doenca oncoldgica

Reconhece-se o peso que o diagndstico de cancro
tem na sociedade: associado a internamentos regula-
res, intervencdes médicas dolorosas e efeitos adversos
impactantes, é, para alguns, siné6nimo de morte ante-
cipada.’® De facto, a doenga oncolédgica continua a ser
uma das principais causas de mortalidade pediatrica
em todo o mundo,'® apesar de apresentar elevadas ta-
xas de sobrevivéncia nos paises de alto rendimento."”

Um pai, perante este diagnéstico ameacador da vida
do filho, sofre inevitavelmente repercussées no seu
bem-estar. A crise psicolégica quase imediata, marca-
da por ansiedade e sintomas dissociativos,'® juntam-se
progressivamente novos desafios inerentes a cronici-
dade da doencga oncolégica. O funcionamento familiar,
arelacdo conjugal, a vida em sociedade e a estabilida-
de financeira sdao ameacados,® contribuindo para um

estudosoriginais

estado de stress cronico nos progenitores, que sentem
pouco controlo sobre os acontecimentos.®

De facto, a crianca ou jovem com cancro e a sua fa-
milia vivenciam uma sucessdo de perdas. Perde-se a
saude, a estrutura familiar estabelecida, o aconchego do
domicilio, as rotinas, o cabelo. Perdem-se as capacida-
des (a marcha, a degluticdo, a visdo...), a autonomia, a
esperanca. Cada perda implica uma adaptacdo e, por-
tanto, antes do luto pela morte do filho, os pais expe-
rienciam um luto antecipatério, em que tentam pro-
cessar a perda iminente."

E, portanto, impreterivel estar atento as necessida-
des dos pais, desde o inicio e ao longo de todas as eta-
pas do processo, para que possamos atuar atempada-
mente e prestar apoio adequado, fortalecendo-os no
seu papel de cuidadores de um filho doente.

Apoio ao luto parental

Existem na literatura estudos que concluem que pais
que perderam filhos valorizam apoio em trés dominios:
emocional, instrumental e informacional.?-23

Define-se apoio emocional como o conjunto de
comportamentos que permitem estabelecer relacdes
de empatia, propiciando que o recetor se sinta cuida-
do, estimado e valorizado.” Este apoio pode ser pres-
tado por familiares e amigos, mas também por profis-
sionais de saude, entre outros.?

O apoio instrumental baseia-se principalmente em
ajudas préticas e tangiveis, com impacto direto nos pro-
genitores. E, geralmente, prestado pela familia e por
profissionais de satide dos cuidados primdrios e se-
cunddrios. Qualquer comportamento que vise facilitar
a gestdo do processo pode incluir-se nesta categoria.?!

O apoio informacional — normalmente da compe-
téncia dos profissionais de saide responsaveis pelo
acompanhamento clinico a nivel hospitalar - relacio-
na-se com a partilha de informacao e/ou conselhos que
orientem os pais, promovam a sua confianca e os ca-
pacitem para as tomadas de decisdo.?!

Percebendo a importancia de gerir adequadamente
o luto, vérios paises tém vindo a criar programas for-
mais de acompanhamento as familias que vivenciam
esta situacdo. Estes incluem geralmente psicoterapia,
grupos de entreajuda, partilha de literatura relevante,
telefonemas e envio de postais por equipas hospitala-
res multidisciplinares, entre outras medidas.*?*2
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Também se tem apostado nos cuidados paliativos pe-
diatricos (CPP), cuja missao é prestar cuidados holisti-
cos a crianca ou jovem com doenca ameacadora de vida,
incluindo apoio a familia. Estes cuidados podem ini-
ciar-se aquando do diagnéstico e estender-se parala da
morte.>*? Numa Europa em que alguns paises conse-
guem ja uma verdadeira integracdo dos CPP no sistema
de saude (nivel 5), Portugal tem-se destacado positiva-
mente pela evolucdo nos tultimos anos, apresentando
atualmente provisdo generalizada de CPP com planos
para desenvolvimento e futura integracao (nivel 4).29-5!

Porém, a morte de um filho em idade pediatrica é
ainda pouco estudada a nivel nacional e a dificuldade
em falar abertamente sobre o tema relega para segun-
do plano uma das experiéncias mais complexas da vida
humana.? E, pois, perentoério orientar esforcos para ain-
vestigacdo nesta drea, que incontestavelmente poe a
prova a esséncia do ser humano e obriga a uma medi-
cina humanizada.

O Centro Hospitalar Universitdrio de Sao Jodo
(CHUS]J) tem investido precisamente na Humanizacgdo
da Medicina. Este trabalho propde-se complementar
esses esforcos, através da identificacao de necessidades
a suprir no apoio prestado pelos profissionais de sati-
de e pela entidade hospitalar a pais que vivenciaram a
morte de um filho em idade pediétrica por doenga on-
colégica. Adicionalmente, propde-se delinear reco-
mendacoes para melhoria desse apoio.

METODOS
Desenho do estudo

A metodologia qualitativa utilizada — grounded theo-
ry—visa compreender experiéncias complexas, na pers-
petiva e no contexto de quem as vivenciou.*? Para tal,
recolheram-se testemunhos de pais que perderam filhos
em idade pedidtrica por doenca oncoldgica, através de
entrevistas presenciais semiestruturadas. Pela sensibili-
dade requerida na conducao das mesmas, estabeleceu-
se que seriam moderadas pela investigadora principal e
pelo coinvestigador (especialista em pediatria e com su-
bespecialidade em cuidados intensivos pediétricos).

Amostra

Aprovado o protocolo pela Comissao de Etica (CE) do
CHUS]J, o profissional de ligacdo* do Servico de Onco-
logia Pediatrica (SOP) selecionou os participantes, se-
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gundo um processo de amostragem por conveniéncia,
com os seguintes critérios de inclusdo: pai e/ou mae em
luto pela morte de um filho em idade pedidtrica com
doenca oncolégica, acompanhamento clinico no SOP
do CHUS]J e falecimento do filho nos tltimos 10 anos. A
recusa em participar ou a impossibilidade de agenda-
mento de entrevista constituiram critérios de exclusao.
O recrutamento iniciou-se com o contacto telefoni-
co pelo profissional de ligacdo, que apresentou suma-
riamente o projeto, auscultou o interesse em participar
e enviou, por carta, o documento “Informacao ao Par-
ticipante” a oito selecionados. A investigadora principal
estabeleceu novo contacto telefénico para marcacao
das entrevistas: dos oito contactados, cinco marcaram
e confirmaram a entrevista (62,5%). Os restantes foram
excluidos por recusa, incompatibilidade de disponibi-
lidades ou ndo confirmacao da marcacdo. Uma entre-
vista contou com a intervengdo de ambos os progeni-
tores, prosseguindo o projeto com seis participantes.

Recolha de dados

No inicio de cada entrevista garantiu-se a confiden-
cialidade e 0 anonimato das informagdes, solicitando-
-se autorizacdo para gravacdo audio (a destruir apos
transcricdo). Procedeu-se a caracterizacao demografi-
ca dos participantes e do filho falecido.

Aplicou-se o Indice de Bem-Estar Pessoal (IBP), va-
lidado para a populacdo portuguesa, visando medir o
bem-estar subjetivo dos participantes. Este analisa oito
dominios de «Satisfacdo com a vida em geral», pontua-
dos de 0 (totalmente insatisfeito) a 10 (totalmente sa-
tisfeito). Somando o total de pontos e convertendo-o na
percentagem em relacdo a pontuagdo maxima da escala
(%SM) calculou-se o bem-estar subjetivo dos partici-
pantes.*

Pelo cardter flexivel das entrevistas semiestrutura-
das, e apesar dos investigadores terem delineado t6pi-
cos orientadores, as perguntas colocadas variaram con-
soante os pontos abordados por cada participante.*

Andlise
Ainvestigadora principal transcreveu verbatima gra-
vacdo de cada entrevista e procedeu a uma primeira

*Profissional do servico requerido pela CE para fazer o primeiro contacto com os
putativos participantes.



leitura para compreensao global da experiéncia de cada
participante. Numa segunda leitura explorou o con-
tetido linha-a-linha, codificou tépicos emergentes com
o auxilio do software ATLAS.ti e inferiu os temas gerais.
Posteriormente, explorou a existéncia de padrdes en-
tre os varios topicos e temas.

RESULTADOS

Para garantir o anonimato dos testemunhos parti-
lhados nos resultados, simbolizam-se as maes entre-
vistadas por Mx e os pais por Px (sendo x o ntimero atri-
buido a entrevista). Os filhos falecidos sao simboliza-
dos por E os filhos vivos por Ff e o médico assistente por
MA.

Entrevistas

Osinvestigadores realizaram cinco entrevistas (duas
no CHUS]J, duas no domicilio, uma numa pastelaria) a
um total de seis participantes, entre 4 de janeiro e 7 de
marco de 2020, com duracdo entre 43 minutos e 1 hora
e 28 minutos.

Participantes

Os participantes e seus filhos falecidos sdo caracte-
rizados nas Tabelas 1 e 2. A mediana de idades dos par-
ticipantes é de 37,5 anos com amplitude interquartil de
seis anos. Todos os agregados familiares tém um filho
vivo (apenas um nasceu ap6s o falecimento do ir-
mao). Os filhos doentes faleceram entre 2015 e 2019:
trés na faixa dos 2-5 anos, um na dos 6-10 anos e um
com >12 anos. O acompanhamento pelo SOP do CHUS]J
variou entre oito e 66 meses. Em trés casos (60%) re-
gistou-se uma admissdo tempordria para tratamento
no Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francis-
co Gentil (IPO-Porto).

indice de Bem-Estar Pessoal

A aplicacao do IBP permitiu calcular o bem-estar
subjetivo (BES) atual de cada participante (Tabela 3). O
valor médio de 75,0%SM (minimo 50,0%SM e maximo
92,5%SM) indicia que, no geral, os participantes estdao
satisfeitos com a sua vida atual. Em média, considera-
ram como mais satisfatério o sentimento de seguran-
¢a (8,0) e menos satisfatério o dominio da realizacao
pessoal (6,8). O item da espiritualidade/religido recebeu
a pior avaliacdo (M5 avaliou com 2). Coincide que o
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TABELA 1. Caracteristicas demo,
participantes e agregados familiares.
Caracteristicas dos participantes Participantes (n=6)
n %
Pai participante
Mae 5 83
Pai 1 17
Faixa etdria
30-34 anos 1 17
35-39 anos 3 50
40-44 anos 1 17
=45 anos 1 17
Estado civil
Casado 5 83
Solteiro 1 17
Habilitagdes académicas
Ensino basico 2 33
Ensino secundario 3 50
Ensino superior 1 17
Profissdo
Trabalhador dependente 3 50
Trabalhador independente 3 50
Caracteristicas do agregado familiar Agregados
familiares (n=5)
Composicdo
Mae e filho 1 20
Casal e filho 4 80
Faixa etaria (filho vivo)
2 -5 anos 2 40
6 — 12 anos 1 20
> 12 anos 2 40

participante com pontuacdo mais elevada é aquele cujo
filho faleceu hd mais tempo e o que pontuou menos vi-
venciou a perda mais recente.

A.Impacto
Impacto da doenga e morte do filho

Cada participante descreveu o impacto sentido nas
vérias esferas da sua vida — pessoal, familiar, social e
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TABELA 2. Caracteristicas dos filhos falecidos.
Caracteristicas dos filhos falecidos Filhos (n=5)
n %

Sexo

Masculino 4 80

Feminino 1 20
Faixa etdria (falecimento)

2 - 5 anos 3 60

6 - 12 anos 1 20

> 12 anos 1 20
Periodo de seguimento

< Tano 1 20

1-2 anos 2 40

> 2 anos 2 40
Tempo desde falecimento

1-2 anos 3 60

> 2 anos 2 40
Local do falecimento

Hospital 2 40

Domicilio 3 60
Admissdo tempordaria no IPO-Porto

Sim 3 60

Nao 2 40

profissional —desde o diagnéstico da doenca oncolégi-
ca do filho até ao presente.

Impacto pessoal

Todos os pais descreveram o diagnéstico dos filhos
como algo inesperado e dramatico — um “choque” que
“ninguém esta preparado para ouvir” (M3). Num caso,
sendo o progndstico desfavordvel ad initium, descre-

veu-se a sensacao de “choque duplo” (M1).
“Nao acredito, nao pode ser verdade.” (M4)
“Cai-nos tudo... Tiram-nos o chdo, nao é?” (M1)
“Aj, foi horrivel. (...) Morri também ali.” (M2)

O diagnéstico implicou uma mudanga imediata e
inevitavel na vida dos pais, que focalizaram todas as

energias no cuidar do filho doente.
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(...) avida nunca mais é a mesma. (...)
Sem duavida.” (M1)
“Vivi para ele.” (M2)

Ao longo do desenrolar da doenca, ainda que cons-
cientes da gravidade da situagdo, de uma forma geral
0s participantes mantiveram a esperan¢a numa recu-
peracao.

“(...) a gente acreditou sempre até ao fim.” (M5)
“(...) mesmo sabendo (...) que o fim seria uma opc¢éo
certa, nunca tomamos isso como certo.” (M1)

Porém, com o agravamento da condigao clinica, cada
pai foi assimilando a irreversibilidade da situagao e to-
dos, no periodo final, se aperceberam da iminéncia da
morte.

Chegada a hora, vérios pais descreveram sentimen-
tos de “liberdade” (M3) e de “paz” (M4), encarando o
momento da partida como o fim do sofrimento do filho.
A esta perda associou-se uma transfiguracdo interna,
inevitavelmente modificadora da forma de olhar aVida.

“(...) cresci muito. Eu ndo sabia muito bem esperar

e aprendi a esperar muito (...) perdi o emprego.

O que é que era o emprego? (...) Pior mesmo

foi quando eu perdi a satide do meu filho.” (M4)
“Agora dou é... Mais valia ao estar vivo. (...) Eu acho
que estes processos sO existem para nos transformar
(...) Se nao, é doloroso demais, acho eu.” (M3)

Impacto familiar
Afamilia, enquanto principal elemento na prestacdo
de cuidados da crianca,® sofreu repercussées significa-
tivas. Os avos e os irmdos destacaram-se nas entrevis-
tas como os familiares mais afetados pela doenga da

crianca.

“A minha ma3e (...) sofreu mais. Fragilizou
muito a satde dela (...).” (M2)
“O meu filho com 5 anos ver-se sem a mae, porque
o irm3o ficou doente, comecou a inventar doencas,
também queria vir para o hospital.” (M4)
“Ela [Ff] teve que ir quase todas as semanas
a pedopsiquiatra (...).” (M5)

Também a relacao entre os elementos do casal se
modificou inevitavelmente: em quatro entrevistas
referiu-se uma aproximagdo durante a doenca, que
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Dominios avaliados M1 P1 M2 M3 M4 M5 Média
Nivel de vida 5 8 8 9 8 6 73
Saude 6 7 8 10 5 7,5
Realizagdo pessoal 6 7 9 8 8 3 6,8
Relagbes pessoais 8 7 9 8 10 5 7.8
Sentimento de seguranca 5 8 10 9 10 6 8,0
Ligagdo a comunidade 5 7 10 8 8 7.8
Seguranga com o futuro 5 8 10 9 5 7,5
Espiritualidade/Religido 5 8 10 8 10 2 7.2
Total 45 60 74 69 72 40 60
%SM 56,3 75 92,5 86,3 90,0 50,0 75,0

permaneceu apds a partida do filho; porém, noutra fo-
ram destacadas repercussdes negativas que levaram a
separacao.
“A nossa relacao fortaleceu de outra forma (...),
sentimo-nos ali os trés uma peca s6 a viver.” (M1)
“Acho que um casal nunca mais € feliz depois da
doenca do filho e da partida do filho, nunca mais
é feliz. Acabei por me separar tambem.” (M2)

Impacto social
O dominio social modificou-se acentuadamente e
perdeu prioridade na vida de todos os participantes.
“Vida social acabou... Tinhamos vida social pelas
redes sociais (...) pelos telefonemas e isso.” (M3)

Impacto profissional

Durante a doenca do filho, todos os participantes
cessaram temporariamente a atividade laboral. As maes
adotaram o papel de cuidadoras principais e, assim,
usufruiram da licencga para assisténcia ao filho doente
(aexcecdo de uma que, trabalhando sem contribuicgées,
perdeu o emprego sem direito a subsidio). Os pais vi-
ram-se obrigados a procurar outras solugdes para pres-
tar apoio presencial, por exemplo, solicitando certifi-
cado de incapacidade temporéria por doenca prépria.
Os trabalhadores independentes valorizaram a flexibi-
lidade da sua situacdo que, possibilitando algum grau
de atividade profissional, lhes permitia “ocupar a men-

te” (M2). Como expectavel, o impacto profissional re-
percutiu-se na estabilidade econémica das familias.

“(...) procurei baixa psicolégica (...).” (P1)

“(...) ele recebia a 55% e eu a 65%. Portanto,

é menos um ordenado.” (M1)

“Perdi o meu emprego e nao tive direito

a subsidio nenhum.” (M4)

B.Apoio

Os topicos emergentes das entrevistas foram codifi-
cados e classificados em categorias — apoio emocional,
instrumental e informacional -, reconhecendo-se, po-
rém, espacos de intersecdo entre elas.

B.1. Apoio emocional

Familiares e amigos
Todos os participantes salientaram a importancia do
apoio emocional prestado por entes queridos durante
e apods adoenca. Porém, como descrito por M1, acabou
por existir uma “selecao” de “quem a gente sabia que
podia contar”, visto que nem todos conseguiam lidar
adequadamente com a situacdo. O apoio dos que per-

maneceram foi valorizado e agradecido.

“los amigos] diziam (...) “Deixa estar, isso passa.
Olha, nao penses nisso, olha, vai-te distrair”. Tudo
coisas que era completamente ao contrério.” (M3)
“(...) aminha cunhada disse-me: ‘filhinha, pensa que
ele é um anjo e se ele te pediu para nao chorares e
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porque quer voar a vontade (...). E entdo sempre que
eu choro é de saudade, nédo é tristeza (...).” (M4)

Equipa de profissionais de saiide
Todos os participantes destacaram e agradeceram o
respeito e a sensibilidade com que, no geral, a equipa
de profissionais de satide geriu a situacdo clinica do fi-
lho. Salientou-se a relacdo com o médico assistente
(MA) e o seu potencial enquanto suavizadora do sofri-
mento dos pais. Os participantes destacaram também
a ligacdo com a equipa de enfermagem, com quem
muitos criaram “uma relagdo de amizade e de familia”

(M2).

“A MA para mim foi a médica (...) que tinha
mais sensibilidade (...) para comunicar
e conversar (...) mudou muito a forma de
(...) lidar com a doenca (...).” (M2)

Porém, constatou-se que nem todos os profissionais
conseguiram criar uma relacao de empatia sélida com
as familias que acompanhavam. Como descrito por um
participante, “faltava mais ali um bocadinho daquela
envolvéncia” (M1).

Neste ambito da empatia, um dos tépicos que emer-
giu como passivel de melhoria foi a comunicacao de
mads noticias. Os moldes da comunicac¢édo do diagnos-
tico, apesar do drama inerente a informacao partilha-
da, foram explicitamente descritos como desadequa-
dos em quatro das cinco entrevistas.

“(...) ndo houve aquele cuidado de nos

resguardar um bocadinho (...).” (M1)

“(...) parece que me vieram informar de

uma coisa menos grave (...).” (M2)

“(...) ela entrou pela sala (...) e disse ‘mama, vamos
ter calma, desconfiamos que o seu filho

tenha uma doenca do foro oncolégico (...)’

e fecha a porta.” (M4)

“Aquilo assim tipo... Muito turbilhdo.” (M5)

Também o contacto das familias com as equipas do
IPO do Porto, quando necessdria admissao nessa uni-
dade hospitalar, foi destacado como um ponto a me-
lhorar. M2 descreveu o periodo de internamento nes-
sa unidade como “frio” e “estranho”, considerando be-
néfico reforcar a ligacdo humana entre as duas unida-
des hospitalares.
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“Deve haver (...) uma presenca do
Hospital de Sdo Jodo... Nem que seja a
visitar ou a manter ali algum

conforto. (...) Ndo ha laco nenhum.” (M2)

Segundo todos os participantes, o elo emocional de-
senvolvido com a equipa de profissionais do CHUS]J so-
freu um claro distanciamento ap6s a partida do filho.
Alguns consideraram esta separacdo como prejudicial,
mas outros sentiram-na necessaria.

“Nés tivemos a ligacdao da MA. Ligou no préprio
dia do funeral (...). Mas apds esse telefonema, ndo
houve grande contacto do hospital.” (M1)

“(...) eu ndo queria voltar para ali.” (M2)

Pares

As relacdes de empatia, amizade e entreajuda esta-
belecidas entre pares — “alguém que percebe o que se
esta a passar” (M1) — foram destacadas como valiosas
pela maioria dos entrevistados. Vérios participantes re-
lataram a subsisténcia destes vinculos apds a morte do

filho, principalmente através das redes sociais.
“Acho que é outra familia que a gente adota ali.” (P1)
“Mantivemos contactos e elas vém cé (...)
ou comunicamos (...) pelo Facebook,
pelo messenger.” (M5)

Um participante manifestou receio perante a possi-
bilidade de, sem orientacdo profissional, esta entreaju-
da ser perpetuadora de sofrimento. Neste sentido, em
duas entrevistas sugeriu-se uma maior integracdo de
psicologos em grupos de apoio entre pares, sob a pre-
missa de que a orientacdo de um profissional propor-
cionaria aos participantes uma experiéncia potencial-
mente mais confortavel e eficaz.

“(...) acionar os psicélogos do hospital,
com a experiéncia dos pais e
trabalharem em conjunto.” (M1)

Espiritualidade e religido

O apoio religioso oferecido durante o processo foi va-
lorizado em quatro entrevistas, salientando-se a cele-
bracao de sacramentos urgentes e da Eucaristia no in-
ternamento, bem como o didlogo com membros da co-
munidade religiosa. Todos os participantes referiram
que este apoio, adequado as confissoes religiosas de



cada um, pode ser uma mais-valia, devendo ser ativa-
mente oferecido.

“Eu sobre a religido (...). Devem ir 14, devem falar.

E depois cabe a cada pai (...).” (M2)

No ambito da iniciativa «Setembro Dourado», a ce-
lebracdo eucaristica organizada pelo servico em me-
moria das criancas que faleceram foi considerada por
M1 como um “gesto importante” e uma oportunidade
apreciada para “reencontro” com outros pais apés a
partida do filho.

B.2. Apoio instrumental
Familiares e amigos
O apoio da familia e dos amigos mais préximos foi
definido de forma unanime pelos participantes como
o mais significativo nesta vertente, principalmente du-
rante o periodo da doenca.
“Porque sem duiivida que, se ndo fosse a
ajuda familiar, eu sozinha nao fazia
nada. (...) Podia realmente tomar conta da
satide do E mas depois ndo conseguia ser mae
do outro menino ou estar presente...” (M4)

No geral, o outro elemento do casal foi reconhecido
como aliado perante os obstdculos. Em trés entrevistas
foivalorizada a cooperacdo do parceiro nas tarefas quo-
tidianas, nomeadamente enquanto colaborador e/ou
substituto na prestagdo de cuidados ao filho. Na maio-
ria dos casos, o pai foi a principal fonte de rendimento
familiar.

“Ter que pegar da cama para dar banhos (...).
Precisava imenso da ajuda dele.” (M1)

“(...) uma das pessoas tem que deixar de trabalhar.
A outra tem que tomar conta de, ndo s6

da estrutura financeira, como da estrutura
dacasa (...).” (M3)

Outros familiares, particularmente os avés, foram
valorizados enquanto substitutos dos pais a cabeceira
do filho doente, em casa com os filhos saudaveis e en-
quanto prestadores de ajuda financeira.

“(...) ele [Ff] j& estava hd uma semana em casa
dos meus sogros.” (M3)

“Se ndo fosse a minha sogra (...), ele sabia

que a avo que lhe dava dinheiro (...).” (M4)
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Em duas entrevistas foi salientada a ajuda de entes que-
ridos na prestacdo de cuidados paliativos no domicilio.

“(...) uma prima que € enfermeira (...) acionou

tudo o que foi necessdrio, desde maquina

de aspiracdo, mdquina de oxigénio...” (M1)

Dois participantes valorizaram também a interven-
¢do de familiares que, enquanto profissionais de sat-
de, agilizaram o processo de emissao do certificado mé-
dico de 6bito, ultrapassando os constrangimentos ine-
rentes as mortes no domicilio.

Equipa de profissionais de saiide
Apoio clinico
Os testemunhos dos pais demonstraram unanime-
mente satisfacdo com o apoio clinico oferecido, desta-
cando-se a disponibilidade das equipas para prestar
cuidados médicos ou de enfermagem, os esforgos para
oferecer o melhor tratamento possivel e a atencao para
com as queixas das criancas.
“Dentro daquilo que os profissionais
puderam fazer, tivemos nocao de que fizeram
tudo o que estava ao alcance deles.” (M1)

Todos valorizaram também os esforcos da equipano
sentido de adaptar a estratégia de atuacdo consoante
as necessidades e desejos da crianca doente e da sua fa-
milia. Salientaram-se a flexibilizacdo das regras que
orientam as visitas hospitalares e a possibilidade de
prestar cuidados no domicilio.

“(...) eles permitiam visitas, como era um

dito ‘caso especial’ (...).” (M1)

“E ele [F] (...) ‘porque é que vocés nao vao
aminha casa?’ e a Dr2 disse ‘Mas n6s podemos
ir a tua casa (...). Se é o teu conforto, nés s6

te queremos ver bem’.” (M4)

Apoio psicolégico

De uma forma geral, os participantes sentiram algu-
mas lacunas no apoio psicolégico oferecido a nivel hos-
pitalar, descrevendo-o como ndo atempado e muito
dependente da iniciativa dos progenitores. De salien-
tar que os pais que sofreram a perda mais recente re-

ceberam acompanhamento psiquidtrico.
“A mim nunca me encaminharam [para
psicologial.” (M3)
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“Eu recordo-me que nos foi dito assim uma frase (...)
‘se precisarem de ajuda psicolégica, digam que nés
acionamos’ (...). Nem estamos a pensar em nos (...)

pensamos nele. Nem aciondmos nada.” (M1)

“(...) tive sempre resposta, mas porque

eu solicitava.” (M2)

“(...) encaminharam-nos logo para a (...) psiquiatra
(...) para digerir esta situacdo.”(M5)

Apresentaram-se algumas sugestdes de melhoria: in-
vestigacdo ativa, junto dos pais, sobre a necessidade
deste apoio, acionando as ajudas ad initium ou sem-
pre que pertinente, salvaguardando-se o respeito pela
recusa; criacdo de um gabinete onde os pais pudessem
procurar e receber este tipo de apoio.

“(...) até devia haver mais... interesse na equipa (...).

Em perceber como é que os pais estdo.” (M2)
“Eu acho que deveria ser imediatamente
acionado.” (M1)

“(...) era muito, muito importante haver (...).
Um confessiondrio basicamente, sem ser (...)
religioso. Em que nés pudéssemos [falar].” (M3)

Cuidados de satide primérios (CSP)

Apesar de nao terem desempenhado um papel de
destaque em nenhum dos casos entrevistados, um par-
ticipante destacou a importancia que os CSP, pela sua
proximidade, poderiam ter ap6s a morte, enquanto fa-
cilitadores do processo de luto (inclusive através da
prestacdo de apoio psicolégico).

“(...) esse interesse no médico de familia

com... Ou um psicoélogo ligado a ele (...).

Essa articulacao devia existir. Mas na localidade
da pessoa. (...) Isso é dar importéancia.” (M2)

Cuidados paliativos domicilidrios

Todos os participantes descreveram positivamente
a prestacdo de cuidados domicilidrios ao filho em fim
de vida. Para a sua capacitagdo consideraram funda-
mental o suporte profissional clinico que sentiram por
via telefénica e através das deslocacoes regulares da
equipa de profissionais ao domicilio para prestacao de
cuidados diferenciados. Este suporte profissional do-
miciliar resulta de uma parceria entre a Fundacéo do
Gil e varios hospitais publicos do pais (um dos quais, o
CHUS]J) e baseia-se em equipas de cuidados domici-
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lidrios pediatricos (CDP) que integram varios profis-
sionais de satde.*

“N6s assumimos fazer os paliativos em

casa e eu tinha uma lista que era revista de dois

em dois dias, (...) vinha geralmente uma

enfermeira e uma médica. (...) Mas nés éramos

totalmente responsaveis por administrar mais ou

menos (...). E isso eu achei bem. Criarem-nos a nés

essa responsabilidade e essa confianca (...).” (M3)

Nesta sequéncia foi abordada numa entrevista a
questdo da eutandsia. Segundo M3, “(...) nem sequer ti-
vemos de pensar nisso, porque todo o processo da F foi
super calmo.”

Técnicos de acao social
De uma forma geral, os servicos de apoio social do
CHUSJ - Unidade de Acao Social (UAS) do Servigo de
Humanizacdo — foram considerados tteis durante a
doenca, principalmente enquanto facilitadores da ges-
tdo burocrética inerente a ativacdo dos recursos sociais

disponiveis.

“A nivel da seguranca social havia um mini
gabinete, com uma pessoa sempre 14 presente
para tratar da parte burocratica toda. (...)
Eles trataram de tudo...” (M3)

Contrariamente, todos os pais entrevistados de-
monstraram, de uma forma geral, descontentamento
com o apoio oferecido pela estrutura social a nivel na-
cional. Destacaram-se negativamente as dificuldades
encontradas na obtencdo de licencgas e subsidios, que
consideraram insuficientes.

“Davam-me 92€para eu estar em casa com
ela a 100%. Quer dizer, ndo era esse dinheiro,
de todo.” (M3)

“Tive de me deslocar até a seguranca social

(...) para avaliar se o F realmente precisava

de uma pessoa para cuidar dele. E ridiculo. (...)
Tivemos que o levar.” (M1)

Associacoes de voluntariado

A maioria dos participantes destacou a ajuda da as-
sociacdo Acreditar (Associacdo de Pais e Amigos de
Criancas com Cancro) durante o periodo da doenca a
trés niveis: acao de voluntariado no servigo, ajudas



materiais/financeiras e suporte na gestao da burocra-
cia.

“(...) eles diziam: ‘Vao almocar, saiam 14 fora.

N§s ficamos com 0s meninos. (...)

Isso e de louvar (...).” (M1)

“(...) ele precisou de (...) uma cadeira (...).

Eles arranjaram.” (M5)

“Tive a instituicdo Acreditar (...). Para mim foi... A

chave (...). Amedicacdo para o F nunca

faltou, (...) arranjei sempre gracas a essas

pessoas (...).” (M4)

Infraestruturas

Sobre o internamento de pediatria (conhecido por
Jodozinho), construido a partir de contentores no ex-
terior do edificio principal do CHS]J, os pais, na sua to-
talidade, referiram que néo era “agradéavel” (M3), “ndo
chegava” (M2), “ndo tinha condicdes” (P1).

B.3. Apoio informacional
Equipa de profissionais de saiide
Os profissionais de satide, a nivel hospitalar, foram
descritos como os principais fornecedores deste apoio,
por exemplo, através da comunicacao de informacao
clinica, da explicacdao das etapas do processo, da dis-
cussdo de hip6teses de tratamento ou do esclareci-
mento de davidas.
“E ela [MA] (...) trocava opinides comigo. (...).
E dava-me os pros e os contras.” (M2)

Uma adequada comunicac¢ao clinica possibilitou
que os pais se sentissem mais integrados e preparados
para lidar com o que foi sucedendo. Um participante
referiu como benéfica a centralizacdo desta comunica-
¢do num s6 profissional de satide, nomeadamente no
meédico assistente.

“(....) [A MA] falou explicitamente do dia

da morte, da hora da morte, dos cuidados

que ela poderia ter. (...) Por isso, ela

alertou-nos para isso tudo.” (M3)

“(...) aDr?, para mim, era a iinica que me devia passar
as informacoes (...), como médica responsével dele
(...). E tem que ser, s6 central.” (M2)

Apesar de satisfeitos com as informacdes prestadas
sobre recursos disponiveis durante a doenga, foram
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percetiveis lacunas na partilha de recursos existentes

para suporte no periodo apés a morte do filho, sendo

que trés participantes negaram ter recebido qualquer
informacéao sobre apoio ao luto.

“(...) por iniciativa minha, procurei. (...) porque

é claro que a gente precisa de alguma ajuda.

A gente nem sabe (...) Onde recorrer.” (M1)

“Agora, nunca me falaram, nunca me disseram,

nem depois na parte do veldrio, ‘Olhe, pode

falar com aquela pessoa (...).” (M3)

DISCUSSAO

Os testemunhos colhidos ao longo das cinco entre-
vistas com pais que perderam um filho em idade pe-
diétrica devido a doenca oncolégica permitiram ilumi-
nar a subjetividade desta realidade. Cada testemunho
—marcadamente pessoal e intimo —ilustrou uma expe-
riéncia Unica, inserida num contexto individual.

Segundo Marques,® a doenca oncolégica de uma
crianca ou jovem apresenta multiplas repercussdes na
familia, obrigando a uma reestruturagao da dindmica
familiar (com influéncia nas relacées entre o casal, os
filhos saudéaveis e o filho doente), alterando substan-
cialmente as prioridades (com prejuizo das atividades
sociais) e gerando instabilidade econémica por perda
de rendimento e aumento de despesas. Os testemu-
nhos partilhados pelos participantes neste estudo ali-
nham-se com estas conclusdes.

O diagnéstico de doenca oncolégica foirecebido por
todos os entrevistados como inesperado e dramético,
acarretando uma transformac¢ao imediata do Eu, que
passou a viver em torno de outrem, sacrificando a sua
individualidade. A ideia transversalmente disseminada
na sociedade de que a doenga oncolégica é prentincio
de morte, ap6s grande e prolongado sofrimento, € ine-
vitavelmente considerada,'* amplificando os medos de
cada um.

Como sucede na generalidade dos casos, todas as
maes entrevistadas adotaram o papel de cuidador prin-
cipal do filho doente, relegando para segundo plano
outras responsabilidades familiares ou profissionais.
Por outro lado, a figura paterna, ainda muito associada
ao “sustento da familia”, confronta-se com um dilema
— cuidador ou fonte de apoio econémico?*® Nos casos
entrevistados constataram-se ambas as realidades: pais
que adotaram o papel de suporte financeiro e pais que
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optaram por cessar temporariamente a atividade pro-
fissional para participarem ativamente no cuidar do fi-
lho. Para maes e pais, a carreira e a vida social passa-
ram a secundadrios.

Em sintonia com o encontrado na literatura, todos
os entrevistados (2 excecdo de um) revelaram um for-
talecimento dos lagos com o outro progenitor do filho
durante o periodo de doenca e fim de vida. Tal aproxi-
macao pode justificar-se pelo esforco conjunto e pelo
apoio mutuo para alcangar um objetivo comum - o
bem-estar do filho.*® Com a partida deste, a missdo ces-
sa. Talvez por isso haja autores que referem um risco sig-
nificativo de divércio.*

A doenca oncoldégica, pela sua cronicidade, acarreta
perdas que se sucedem e que obrigam a um luto ante-
cipatério. Medo, negacdo, impoténcia, culpa ou raiva
sdo sentimentos de luto que podem surgir ainda em
vida do filho e que podem propiciar o desenvolvimen-
to de psicopatologia grave.®!1012193-42Ta] ]egitima a abor-
dagem presente durante as entrevistas: o foco nao foi
apenas o periodo p6s morte e o luto propriamente dito;
considerou-se indispensavel acompanhar também os
lutos pelas vérias perdas sofridas desde o inicio do pro-
cesso.

Neste caminhar progressivo para o fim, apesar de
cientes do prognéstico desfavorével da situagdo clini-
cado filho, todos os entrevistados referiram ter-se agar-
rado a ideia de que tudo ainda se poderia reverter. Po-
rém, a semelhanca do reconhecido na literatura,* pe-
rante o definhar incontestével do filho, também todos
acabaram por aceitar a iminéncia da morte.

Chegado o momento, com a partida do filho os pais
perderam o epicentro em torno do qual giravam, o seu
propdsito. Iniciaram entdo uma nova fase de ser e es-
tar (sem fim), na qual tentam adaptar-se a auséncia fi-
sica do filho e manter vivo o vinculo afetivo que os unia.®
A saudade, como expectavel, foi destacada transver-
salmente pelos participantes, mas a singularidade de
cada testemunho confirmou que o percurso até uma
adaptacdo a nova realidade é deveras dinamico e indi-
vidual.®19%

Apoio

Descritos na literatura como os dominios de apoio
mais valorizados pelos pais em luto,** considera-se
que a otimizacdo do apoio prestado a nivel emocio-
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nal, instrumental e informacional serd essencial para
suavizar o viver e o sobreviver a esta experiéncia pe-
nosa.

Apoio emocional
Familiares e amigos

O circulo de familia e amigos préximos ocupou, em
todas as entrevistas, o lugar de destaque enquanto fon-
te de suporte emocional. Com a doenca da crianca
adoece também a familia. Conhecer esta rede de apoio
pode ajudar a identificar potenciais aliados no cuidar
da familia doente.

Equipa de profissionais de saiide

A relacdo dos pais com os profissionais de satide in-
fluencia significativamente o seu viver desta realida-
de.* Sobre este ponto, ressaltou em todas as entrevis-
tas a necessidade de demonstrar empatia desde o mo-
mento da comunicacao do diagnoéstico, per seuma ex-
periéncia dramadtica. Foi transversalmente considerado
que os moldes em que se procedeu a partilha do diag-
noéstico deveriam ser melhorados. Porém, comunicar
noticias dificeis € uma tarefa drdua, que obriga o mé-
dico a confrontar-se com as préprias emocoes.?** Con-
sidera-se, entao, pertinente investir na capacitacao dos
profissionais de satide, por exemplo, através de forma-
¢do na area de competéncias clinicas de comunicacao.
Fornecer-lhes ferramentas titeis para organiza¢cdao men-
tal do processo e para gestdo das emocdes dos interve-
nientes (incluindo o préprio stress), favorecendo o su-
cesso da comunicacao.*

Ao longo do acompanhamento hospitalar, os lacos
entre os pais e alguns profissionais de satide vao-se re-
forcando.* No geral, todos os participantes referiram
uma relacdo de proximidade com o pessoal médico,
principalmente com o médico assistente. Destacaram
também a ligacdo com a equipa de enfermagem que,
pelos cuidados que presta, tem um contacto mais pro-
ximo com o doente e respetivas familias. Assim, é pa-
pel dos médicos e enfermeiros acompanhar atenta-
mente os pais, detetando situacées preocupantes que
obriguem a intervenc¢do de outras dreas (como psico-
logia ou assisténcia social).

Estes lacos, suavizadores da vivéncia hospitalar
das familias, sdo por elas muito valorizados. Por-
tanto, quando a crianca necessita de uma admissao



tempordria noutra unidade hospitalar, onde todos vol-
tam a ser desconhecidos, as familias sofrem com uma
nova solidao, como enfatizado num testemunho sobre
o internamento no IPO do Porto. Considera-se, assim, re-
levante implementar processos de comunicacao entre os
profissionais envolvidos que garantam uma robusta e
eficaz articulag@o entre servicos e unidades de satde.

Com amorte da crianca/jovem doente, aligagdo en-
tre a familia e o hospital modifica-se. Se existem pais
que preferem um corte definitivo ap6s a morte do filho,
para outros é importante manter o contacto com o hos-
pital. Quando tal ndo acontece, sentem que, junta-
mente com o filho que perderam, foram abandonados
e esquecidos.* Nos testemunhos colhidos descreveu-
-se a presenca (nem sempre fisica) da equipa de pro-
fissionais de satde até as ceriménias flinebres. Alguns
participantes referiram posteriores telefonemas espo-
réadicos e contactos casuais através das redes sociais,
nao sentindo, porém, uma presenca ativa da equipa
nesta nova realidade. Contudo, reconhece-se a impor-
tancia de uma desvinculacdo gradual e, de uma forma
geral, considera-se importante que a unidade hospita-
lar demonstre a todos os pais disponibilidade para
manter a ligacdo."

Pares

A maioria dos participantes destacou a importancia
dos lacos estabelecidos com pais a viver situacdes seme-
lhantes, concordante com o descrito na literatura.*” Sa-
lientaram as relacdes de amizade com outros pais que co-
nheceram neste contexto e que formaram uma impor-
tante rede de apoio — segundo P1, uma familia adotada.

Perante alguém que os compreende deveras, 0s pais
sentem que podem exteriorizar livremente as suas
emocdes, sem julgamentos.” A ajuda entre pares, atra-
vés de grupos de entreajuda, por exemplo, considera-
-se uma eficaz arma terapéutica, propiciando uma evo-
lucao mais favoravel do luto.” Neste sentido, conside-
ra-se que a entidade hospitalar deve investir em proje-
tos que, mediados por equipas multidisciplinares, in-
centivem a interacdo entre pares.

Espiritualidadelreligido

De uma forma geral, a partida fisica de um filho leva
aprocura de uma presenca sob outra forma e de um sig-
nificado para essa perda.*** Intimamente relacionada
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com a espiritualidade de cada pai, esta procura insere-
-se numa estratégia de coping potencialmente prote-
tora.*** O CHUSJ assegura uma assisténcia espiritual e
religiosa plural através do seu servico religioso; porém,
deve criar condi¢des para que este tenha uma presen-
¢amais visivel e proativa junto dos servicos clinicos, ul-
trapassando as dificuldades inerentes a procura do
mesmo na Capelania.

Apoio instrumental
Familiares e amigos

Todos os participantes consideraram importantes as
ajudas préticas dos familiares e amigos ao longo do pro-
cesso, destacando o papel preponderante dos avés. Os
contributos salientados incluem apoio aos filhos sau-
daveis, ajudas com a manutencdo da casa e suporte fi-
nanceiro. E importante que as equipas se mantenham
atentas a eventuais lacunas - por exemplo, auséncia de
apoio familiar — para que as possam colmatar atempa-
da e adequadamente.

Equipa de profissionais de saiide
Apoio clinico

Todos os entrevistados destacaram positivamente o
apoio clinico oferecido pela equipa de profissionais de
saude, demonstrando gratiddo para com os seus ele-
mentos. Inicialmente, e a semelhanca do descrito na li-
teratura, o acompanhamento hospitalar marcou-se
pela priorizacdo da intervencao curativa e, nesse sen-
tido, pelo foco nos cuidados prestados pela equipa de
profissionais. Contudo, a progressiva familiarizacdo dos
progenitores com a doenca e com o sistema hospitalar
permitiu-lhes compreender mais amplamente o seu
papel na triade assistencial doente/profissional de sai-
de/pais. Registou-se, entdo, uma integracdo gradual
dos participantes na prestacdo de cuidados, visando o
cumprimento pleno do seu papel de pais e, portanto,
cuidadores.* Esta sensacao de integracao e o trabalho
colaborativo foram muito valorizados em todas as en-
trevistas, devendo ser sempre incentivados. Encontram
0 seu expoente maximo na capacitagdo dos pais para
prestar cuidados ao filho no domicilio.

Apoio psicolégico
A integracdo da equipa de psicologia no acompa-

nhamento do processo foi descrita, pela maioria dos
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participantes, como tardia, muito dependente da ini-
ciativa dos pais e passivel de melhoria.

Asintervencdes psicossociais criam um dilema na fa-
milia: focar a atencao na crianca doente versus foca-la
na familia «doente».® Tal justifica, em parte, a dificul-
dade dos pais em solicitar ajuda. Quando oferecida ati-
vamente, estes podem nem a aceitar por ignorarem as
préprias emocgdes. Contudo, sabe-se que uma inter-
venc¢do com inicio nos primeiros meses e mantida ao
longo do tempo (com as devidas adaptacdes e de acor-
do com a evolucao de cadaum) é valorizada pelos pais.®
Assim, sugere-se uma abordagem mais proativa junto
das familias.

No caso do SOP do CHUS]J, a equipa conta apenas
com um elemento de psicologia, que trabalha predo-
minantemente com as criancas e jovens doentes.” E,
entdo, necessario recrutar mais psicélogos para o servi-
¢o, potenciando a multidisciplinaridade requerida para
a equipa assistencial em oncologia pedidtrica. Consi-
dera-se particularmente interessante a formacgdo de
uma equipa de especialistas (psicélogos, psicoterapeu-
tas) apenas dedicada a trabalhar em proximidade com
pais e/ou cuidadores de doentes paliativos pediétricos.

Se no periodo de doenca e fim de vida o apoio é fun-
damental para preparar a partida, este apoio adquire
ainda mais relevancia aquando do derradeiro luto. Po-
rém, a excecdo de um casal seguido temporariamente
por psiquiatria (M5 e P5), nenhum outro participante
recebeu apoio psicolégico ou psiquiatrico do hospital
ap6s a morte.

Aresponsabilidade da entidade hospitalar a este ni-
vel ndo deve terminar apds o falecimento do doente; as-
sim, as equipas devem promover um follow-up das fa-
milias, estabelecendo contactos com os pais no intui-
to de perscrutar as suas necessidades,* inclusive a nivel
psicolégico. Ndo sendo possivel (ou desejado pelos
pais) manter esta ligacdo com o hospital, poder-se-ia
solicitar a colaboracdo de outras entidades de satude.

Cuidados de saiide primdrios

Pela proximidade geogréfica e pessoal que lhes é ine-
rente, os CSP estdo bem posicionados para acompa-
nhar as familias durante a doenca da crianca/jovem e
apo6s a sua morte; porém, nenhum dos participantes
mencionou qualquer intervencao por parte destes. Pe-
rante tamanha provacdo a saide familiar, faz todo o
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sentido integrar na rede de apoio os médicos e enfer-
meiros de familia, bem como as equipas de psicologia
dos CSP. Esta integrac¢do torna-se principalmente per-
tinente ap6s a morte da crianca/jovem, como referido
por um participante, pelo “corte” existente com a uni-
dade hospitalar — tanto pelo fim do acompanhamento
clinico como pelas memérias que se pretendem evitar.

Assim, considera-se que a entidade hospitalar deve
aproveitar os elos ja estabelecidos com os CSP para in-
centivar a sua atuacdo neste contexto e que estes, por
sua vez, devem adotar uma atitude proativa, atenta e
diligente na abordagem e acompanhamento destas fa-
milias em luto.

Cuidados paliativos domicilidrios

Todos os participantes usufruiram deste tipo de cui-
dados e participaram ativamente nos mesmos, desta-
cando como principais vantagens o conforto dolare a
autonomia sentida. Esta percecao de autonomia as-
senta num apoio clinico sempre disponivel por cha-
mada telefénica e em regulares visitas domiciliarias pe-
las equipas de CPD. Estas equipas, muito valorizadas
pelos entrevistados, auxiliam na administracdo tera-
péutica e no controlo dos sintomas, potenciando o con-
forto e a protecdo da crianca/jovem doente.*” De facto,
além da satisfacdo dos progenitores, geralmente as
criancas também se sentem melhor quando recebem
cuidados no domicilio, alcangando melhores outcomes
a longo prazo.*”” Considera-se, entdo, importante con-
tinuar a investir em projetos que, como os CPD, po-
tenciem a autonomia e o conforto durante este pro-
Cesso penoso.

E nesta sequéncia que, numa das entrevistas, se
aborda a temadtica da eutandsia, um dilema ético que
pode emergir perante este cendrio. No testemunho par-
tilhado, a familia nega ter sequer ponderado essa hi-
potese, por sentir que o processo se desenrolou com na-
turalidade, garantindo-se sempre um controlo ade-
quado dos sintomas da crianca. Ao possibilitarem uma
melhoria significativa na qualidade de vida da “unida-
de de cuidados” (constituida pela crianca e sua fami-
lia),*® os CPD sobrepdem-se a ideia de antecipacado da
morte como Unica solu¢do para alivio do sofrimento.
Assim, considera-se que Portugal deve continuar a unir
esforcos, como tem feito nos tltimos anos, no sentido
de desenvolver esta vertente de cuidados.



Técnicos de agdo social

O contacto com a UAS do CHUS]J recebeu, no geral,
uma apreciagdo positiva pela ajuda com a gestdo da
burocracia, pelo esclarecimento de davidas e pela di-
vulgacdo de direitos e recursos disponiveis, bem como
dos processos para os obter.

Porém, fora do hospital sentiram-se marcadas difi-
culdades nos processos de obtencao de ajudas sociais,
que, por sua vez, se consideraram desadequadas. Des-
tacaram-se apoios financeiros insuficientes que, asso-
ciados a cortes significativos nos rendimentos, contri-
buiram para conjunturas familiares desfavoraveis.
Mantendo-se durante os varios meses de evolucao da
doenca, estas conjunturas ameacam a estabilidade fi-
nanceira das familias, abalando, consequentemente,
toda a estrutura familiar.® As instancias superiores tém,
recentemente, estruturado projetos que visam a me-
lhoria desta situacao. Porém, considera-se pertinente
que o CHUS]J, enquanto entidade hospitalar, reforce as
pontes burocréticas ja existentes, nomeadamente com
os servicos de seguranca social, no sentido de eliminar
alguns dos obstédculos que os pais enfrentam neste pro-
cesso.

Associagaes de voluntariado

A maioria dos participantes destacou nos seus tes-
temunhos o papel da associacao Acreditar, cuja missao
inclui cuidar da crianca com cancro e da sua familia,
providenciando suporte nos planos emocional, logis-
tico e social.**Valorizou-se particularmente a interven-
cdo em trés vertentes: voluntariado hospitalar (pro-
porcionador de descanso aos cuidadores), esclareci-
mento de davidas técnicas e apoio na gestdo burocra-
tica, oferta de ajuda financeira e material. Parcerias
como esta representam uma mais valia para a entida-
de hospitalar e para todos os diretamente envolvidos na
rede de cuidados a crianca/jovem doente, devendo,
pois, ser incentivadas.

Infraestruturas

As infraestruturas na altura destinadas ao interna-
mento do SOP foram destacadas negativamente em
todas as entrevistas. Reconhecendo-se esta fragilida-
de, arecente mudanca para um novo servico no edifi-
cio principal do CHUS]J procurou atenuar as dificul-
dades expressas pelos pais, enquanto se aguarda a con-
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clusdo das instalacoes finais perspetivadas para o ser-
vigo.

Apoio informacional
Equipa de profissionais de saiide

Como descrito na literatura, a equipa de profissio-
nais de satide foi considerada a principal fonte de apoio
informacional,®! sendo que os participantes, no geral,
consideraram-se adequadamente informados e escla-
recidos sobre a condigdo clinica do filho e as varias eta-
pas do processo. Salientou-se o papel dos médicos na
comunicacdo da informacdo clinica, valorizando-se a
disponibilidade para discutir ideias e hipéteses de tra-
tamento. Sugeriu-se a existéncia de um tinico canal de
comunicac¢do — nomeadamente, o médico assistente —
responsavel por partilhar toda a informacao pertinen-
te.

Satisfeitos com o apoio informacional oferecido, os
participantes sentiram-se mais preparados para o que
ia sucedendo, mais integrados na equipa e mais capa-
citados para tomar decisdes sobre os cuidados ao filho
doente. Estes testemunhos alinham-se com o modelo
de prética clinica que tem vindo a ser implementado
nas ultimas décadas e que pressupde uma relagdo mé-
dico-doente (neste caso, médico — pai/mae do doente)
baseada na cooperacdo, no poder partilhado e na res-
ponsabilidade mutua.®

Reconhece-se a importancia da orientacio institu-
cional durante o processo de luto parental;* porém, de
uma forma geral, os participantes ndo foram informa-
dos sobre os apoios disponiveis ap6s a morte do seu fi-
lho. Considera-se, entdo, fundamental que a entidade
hospitalar direcione esforcos no sentido de, através de
uma equipa multidisciplinar, identificar os variados re-
cursos disponiveis para apoiar o luto parental (e.g., li-
vros, grupos de apoio, associagdes), avaliando a rele-
vancia e qualidade de cada um. Partilhar uma lista de
recursos disponiveis e adequados as necessidades de
cada progenitor seria um contributo importante para
uma experiéncia de luto mais saudavel.

Indice de Bem-Estar Pessoal

Osresultados obtidos a partir da aplicacdo deste in-
dice foram tendencialmente positivos, demonstrando
satisfacdao dos progenitores com a sua vida atual. A mé-
dia dos valores calculados foi de 75,5%SM, superior ao
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descrito na literatura para a populagdo portuguesa
(68,9%SM) e em linha com a média dos paises ociden-
tais. Foi notéria uma tendéncia para valores mais ele-
vados com o maior distanciamento temporal a perda.

Apesar de se reconhecer que ndo existe uma contri-
buicao proporcional de cada item,* o valor médio cal-
culado afigura-se paradoxal perante uma vivéncia tao
dramatica. Por um lado, pode justificar-se pela adocao
de estratégias que permitem a estes pais “bem viver”
com o que os rodeia, como refere Rebelo,*” por exem-
plo, priorizando e valorizando as relacdes interpessoais.
Por outro lado, pelas limitacdes metodolégicas do es-
tudo, considera-se a hip6tese de apenas terem aceita-
do participar pais com maior grau de bem-estar.

Limitagoes

A selecdo dos participantes por conveniéncia—pela
qual os autores do presente estudo optaram por cons-
trangimentos temporais e geograficos — é uma estra-
tégia ndo probabilistica que introduz um viés de se-
lecdo. Os participantes demonstraram grande aber-
tura e capacidade de distanciamento para abordar
criticamente os acontecimentos; porém, os pais que
ndo aceitaram participar podem ter tido experiéncias
muito distintas, pelo que os resultados alcancados
apenas podem ser generalizados para a amostra es-
tudada, comprometendo a validade externa das con-
clusoes.”

A investigadora principal esforcou-se por transcre-
ver as intervencoes de todos os interlocutores verbatim,
mantendo as interjeicoes e as hesitacdes ou interrup-
¢oes (simbolizadas por reticéncias) para minimizar a
introducao de vieses.

No que respeita a andlise do contetido das transcri-
¢des, que incluiu a sua codificagdo e categorizacio,
deve considerar-se a subjetividade inerente ao proces-
so qualitativo: existem infinitas possibilidades para ca-
tegorizagdo de contetidos e, portanto, existem inevita-
velmente variagdes de investigador para investigador.*

Reconhece-se que um reduzido ntimero de partici-
pantes pode ser uma falha no estudo; porém, o tama-
nho amostral ideal em estudos qualitativos ndo é con-
sensual e depende de diversos fatores.*® Assim, pela de-
licadeza do tema, os autores consideraram o nimero
de participantes expressivo, sendo qualquer testemu-
nho, critica ou sugestao de extremo valor.
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Posto isto, ndo obstante as limitacdes expostas, os
presentes resultados mantém-se pertinentes e nao dis-
pensam uma reflexdo séria sobre a tematica.

CONCLUSAO

Neste estudo descreveram-se as experiéncias de va-
rios pais que perderam um filho em idade pediatrica
por doenca oncoldgica, salientando a singularidade de
cada uma e compilando as necessidades mais pre-
mentes que emergiram dos testemunhos. Concluiu-se
que os apoios prestados pela entidade hospitalar — ver-
tentes emocional, instrumental e informacional — se
dirigiram especialmente para o periodo de doenca e
fim de vida (luto antecipatério), com prejuizo do luto
apo6s a morte do filho doente. Destacaram-se pontos
muito fortes nos apoios jd implementados, valorizados
pelos pais entrevistados, nos quais é meritério conti-
nuar a investir. Por outro lado, delinearam-se reco-
mendagoes de melhoria nas vertentes de comunicacao
de mas noticias, articulacdo com outras unidades de
satide ou de ac¢ao social e no apoio psicoldgico, visan-
do contribuir para a implementacdo plena da Carta de
Humaniza¢dao do CHUSJ.*®

Assim, é importante realizar estudos semelhantes
(colmatando as limitacdes acima expostas) para uma
melhor percecdo daquilo que se faz noutras entidades
hospitalares do pais, permitindo um diagnéstico de si-
tuagdo mais preciso para delinear estratégias de me-
lhoria. Acredita-se que, a semelhanca do que tem sido
feito em varios paises!*?+2¢-273! e dos esforcos que o SOP
do CHUS]J tem levado a cabo, o futuro passard pelo in-
vestimento nos cuidados paliativos pedidtricos e pela
estruturacdo de programas formais de apoio ao luto
parental antecipatdrio, com continuidade apds a per-
da do filho doente.
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ABSTRACT

TO LOSE A CHILD OF PEDIATRIC AGE: A QUALITATIVE STUDY OF PARENTAL BEREAVEMENT SUPPORT

Aims: The loss of a child of pediatric age is one of the most painful experiences the human being can endure and parental be-
reavement is an intense and dynamic process that needs monitoring and support. Thus, we aim to identify the needs to be met
in the support provided by health professionals and the Centro Hospitalar Universitario de Sdo Jodo (CHUS]) to parents that
experienced the loss of a child of pediatric age due to an oncologic disease and outline recommendations to improve that sup-
port.

Methods: Qualitative study based on semi-structured interviews with parents who lost a child of pediatric age due to an on-
cologic disease, followed at the Pediatric Oncology Service (SOP) of CHUS). After transcription of the interviews, the data were
analyzed qualitatively using the software ATLAS.ti.

Results: Collected data confirm the recognized impact that an oncologic disease and the loss of a child has on a parent’s per-
sonal, family, social and professional life. Strengths were identified in the support provided at an emotional, instrumental, and
informational level, especially throughout the period of illness and at the end of life (anticipatory grief). The main aspects to
be improved by the team of health professionals and the hospital relate to the communication of bad news, articulation with
other health units (e.g., primary health care) or social services, and the provision of psychological support. The need to reinfor-
ce bereavement support after the child’s death stands out.

Conclusion: As is done in several countries, it is pertinent to invest in pediatric palliative care and in the structuration of for-
mal parental bereavement support programs. That being said, we consider it important to study this reality more deeply at a
national level in order to better establish the points to be reinforced in the support provided to those who lose a child.

Keywords: Pediatrics; Medical oncology; Bereavement; Social support; Parents.
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