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gue é vivida de forma individual e com necessidades especificas. O
impacto nos pais é imensuravel pois, enfrentam desafios relacionados
com a complexidade da doenca e com a condicio de proximidade da
morte dos seus filhos, levando a cabo todos os esforcos para os ajudar
a celebrar a vida e para que as meméorias dos dias estejam repletas de
resiliéncia, esperanca e relacoes positivas

Obijetivo(s): Explorar e mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre
a experiéncia dos pais que acompanharam os filhos com doenca
cronica complexa até a sua morte, num contexto de cuidados
paliativos pediatricos.

Metodologia: Foi elaborada uma Scoping review, segundo a
metodologia proposta pelo JBI. Os critérios de inclusdo foram
definidos segundo a mnemédnica PCC (participants, concept e
context). De forma a identificar estudos publicados e ndo publicados,
foi realizada a pesquisa nas bases de dados MEDLINE (via PubMed),
CINAHL Complete (via EBSCO), Scopus e Cochrane Library e no
RCAAP.

A andlise dos artigos, extracdo e sintese dos dados foi feita por dois
revisores independentes.

Resultados: Foram identificados oito estudos, publicados entre 2016
e 2020, nenhum realizado em Portugal. Todos os estudos
consideraram os participantes como cuidadores sendo coincidente
com a também condicdo de pais O Espirito de Luta associado a
sentimentos de Sofrimento e de Esperanca é experienciado pelos pais,
sendo quebrado pela morte da crianca. E referenciada a necessidade
de Apoio no Luto.

Conclusao: Os estudos caraterizam a experiéncia dos pais e apontam
para a necessidade de continuar a realizar estudos que permitam
alargar o horizonte de compreensao da especificidade da experiéncia
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destes pais que acompanham os filhos num contexto de cuidados
paliativos.

Palavras chave: pais, cuidados paliativos, revisao

A PERSPETIVA DA SOCIOLOGIA SOBRE O DOENTE
ONCOLOGICO E O CUIDADOR INFORMAL

Fernando Augusto Pereira, Instituto Politécnico de Braganca, Portugal
Centro de Investigacao e Intervencado Educativas da Faculdade de Psicologia
e Ciéncias da Educacao da Universidade do Porto

A noticia de uma doenca crénica, sobretudo com alguma severidade,
como é o caso da doenca oncoldégica impacta profundamente a vida
dos pacientes, dos seus significativos e do entorno social dos mesmos.
Adoencacronica é assim simultaneamente um fendmeno pessoal e um
fendmeno social. Isto determina desde logo a sua complexidade e
multidimensionalidade no sentido de Marcel Mauss (1966)) e a
necessidade de uma abordagem interdisciplinar nos cuidados
disponibilizados. Entre as abordagens teéricas em sociologia, a nosso
ver, aquela que melhor responde as exigéncias atuais dos cuidados de
saude é a perspetiva do interacionismo simbdlico teorizada por
George Herbert Mead em “Mind, Self and Society” (Mead, 1934). Na
perspetiva interacionista cada individuo é o principal ator da sua vida,
€ Unico, singular e insubstituivel. Neste sentido, todas as suas
grandezas e fraquezas, virtudes e defeitos, conhecimentos e
desconhecimentos, sdo recursos preciosos e devem ser tido em conta



em todas as situacdes da sua vida, incluindo na salde e na doenca.
Neste breve contributo para este livro explanaremos as nossas ideias
em torno de dois aspetos que sdo, afinal, duas fases da mesma moeda
- 0 impacto da doenca oncolégica na pessoa do paciente e o impacto
da mesma no cuidador informal (quando existe) e nos seus
significativos. Outros olhares da sociologia sdo igualmente relevantes,
como sejam: as implicacdes sociais da doenca, as respostas dos
sistemas de salide e social, os impactos econémicos, entre outros, mas
nao nos ocuparemos deles aqui.

Palavras chave: Cuidador Informal, Doente Oncolégico

ADAPTACAO E COPING DOS PAIS DE CRIANCAS COM
DOENCA ONCOLOGICA

Maria Eduarda Correia, Escola Superior de Saide de Portalegre
Tania Melo, Universidade de Lisboa

INTRODUCAO: O diagnéstico de doenca oncoldgica na crianca tem
naturalmente um grande impacto nos seus pais e na restante familia.
As respostas dos pais refletem-se na relacdo com os filhos e com a
restante familia, devendo ser foco de atencdo dos enfermeiros. Por
todas as dificuldades inerentes ao processo de tratamento da doenca
oncolégica e pela importancia na forma como os pais de adaptam &
situacdo de doenca do seu filho, torna-se relevante conhecer como
vivem e lidam com esta situacdo. OBJETIVO: Conhecer a adaptacao e
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identificar quais estratégias de coping mais utilizadas pelos pais de
criancas ou adolescentes com doenca oncolégica, em fase de
tratamento. METODOLOGIA: Estudo quantitativo, descritivo e
correlacional, com amostra nao probabilistica acidental de 52 pais
(mae e/ou pai) que acompanhavam os seus filhos em idade pediatrica
(0-18 anos) com doenca oncoldgica na fase de tratamento, em
contexto de internamento hospitalar. O instrumento de colheita de
dados foi um questionario. RESULTADOS: Verificou-se que a
adaptacao dos pais de criancas com doenca oncoldgica, se caracteriza
pelo “Espirito de luta” e pela “Aceitacdo” da doenca dos seus filhos. O
coping carateriza-se como sendo de “Coping ativo”, “Planear”,
“Suporte instrumental”, “Religido” e “Reinterpretacio positiva”. Mais,
0s pais com uma adaptacao psicolégica mais positiva tendem a uma
maior utilizacdo de estratégias de coping das dimensodes do "Planear”,
"Reinterpretacao positiva" e "Coping ativo". Enquanto que os pais com
umaresposta adaptativa negativatendem a usar estratégias ligadas ao
"Uso de substancias". As correlacoes das dimensdes das variaveis,
adaptacao psicoldgica e estratégias de coping com as variaveis sécio
demograficas e clinicas s30 menos pronunciadas. CONCLUSAO: O
Enfermeiro na sua prestacdo de cuidados, pode contribuir para o
desenvolvimento de uma adaptacao psicoldgica positiva promovendo
a utilizacdo de estratégias de coping adequadas, sendo propostas
atividades de intervencao e acompanhamento, junto destes pais.

Palavras chave: pais, adaptacao, coping, enfermagem, cancro



