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PERCECAO DOS PAIS
SOBRE O FUTURO DA
CRIANCA COM CANCRO

Perception of parents about the future
of the child with cancer

Cancer in the child affects the whole family, which experiences the uncertainty
of the prognosis, projecting itself into an unpredictable future. Parents come to
live with the disease, the treatments and their effects, in a sinuous path lined by
the uncertainty of the next day. The aim was to identify parents’ perceptions re-
garding the future of children / adolescents with cancer undergoing chemother-
apy. A qualitative, exploratory, descriptive and transversal study was developed.
Eleven parents of children with cancer who underwent chemotherapy after their
homecare were enrolled. Data were collected by semi-structured interview and
analyzed according to Bardin. From the content analysis emerged the domain
"Future Uncertain”, which integrates the category “Syndrome of Damocles” and
the subcategories “Fear” and “"Unpredictability of the Future”. Fear is a nega-
tive emotion experienced by parents of children with cancer, from the time of
diagnosis and throughout the course of the disease. The unpredictability of the
future is a constant in the life of parents, generating a continuous concern, so
they resort to the strategy of thinking and living only in the present. However,
uncertainty can catalyze psychological growth, leading them to value small
moments, and to incorporate uncertainty as an integral part of life. Nurses must
carry out interventions aimed at better management of uncertainty, as they
help in the process of adaptation and management of stress. These interven-
tions should lead to a “new normality” in family life, in which confrontation with
adversity leads to a whole new meaning of existence.

PARENTS; CHILD; CANCER; NURSING.
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INTRODUGCAO

cancro na crianga

afeta toda a familia,

gue vivencia a incer-

teza do prognostico

e um vasto leque de
emogOes como o0 medo, a ansiedade,
a confusdo, a esperanga e a preocu-
pacao®? O diagnostico da doenga
leva ao confronto com o risco de
morte e o desmoronamento do
futuro sonhado®. Os pais passam a
conviver com a doenga, o tratamen-
to e seus efeitos, e simultaneamente
com a imprevisibilidade do futuro.
Esta imprevisibilidade faz com
que os pais alterem o seu foco de
atencao, passando de uma visédo de
longo prazo, para uma a curto prazo,
focada nas preocupacgdes imediatas
do quotidiano*s e desfrutando de
todos os momentos na companhia
do filho®. Os pais vivenciam senti-
mentos ambivalentes entre o medo
e a esperancgal. O medo, ansiedade e
incerteza, sdo particularmente exa-
cerbados no momento de diagnésti-
co e no final do tratamento”®.
O medo e a imprevisibilidade do
futuro séo elementos constantes
na vida dos pais, pela perspetiva do
amanha sempre em suspense, dada
a vulnerabilidade da vida da crianga
com cancro. A incerteza paira como
uma sombra, mesmo apos o termino
dos tratamentos, pelo receio de uma
recidiva®®. A incerteza é definida
como uma representagéo cognitiva,
na qual o significado dos eventos é
ambiguo e o futuro dificil de prever®.
A incerteza sobre a doenga resulta
da: ambiguidade da propria doenga;
falta de informagao sobre a doenga,
tratamento e efeitos colaterais; com-
plexidade da informacé&o disponivel
e do sistema de saude; imprevisibi-
lidade do curso da doenga e do seu
prognostico2.
A Teoria da Incerteza sobre a doen-
¢a de Mishel® estrutura-se em trés
componentes: 0s antecedentes que
influenciam a incerteza; a avaliagdo

cognitiva da incerteza e as estraté-
gias de coping. A incerteza pode ser
interpretada como uma oportunida-
de ou uma ameaga e a sua interpre-
tagao e as estratégias desenvolvidas
podem culminar na adaptacao a
situacao.

O cancro é inquestionavelmente
uma doenga complexa, que implica
na maioria das situagdes multiplos
tratamentos, que por sua vez, provo-
cam efeitos colaterais a curto, médio
e longo prazo, nem sempre previ-
siveis, e a possibilidade de morte®,
Alguns investigadores®, referem que
nao encontraram diferengas signi-
ficativas, relativamente a incerteza
quanto ao futuro, em adolescentes
com diagnostico de cancro, indepen-
dentemente de serem recém-diag-
nosticados, entre um ano e quatro
anos pos diagnostico, e diagnéstico
ha cinco ou mais anos.

O futuro afigura-se como incerto
para os pais e estes necessitam de
redefinir o quotidiano conscientes da
imprevisibilidade do curso da doenga
e do medo que vivenciam perante a
possibilidade da recidiva e da morte
do filho. Assim, este estudo emerge
como coroldrio das reflexdes que a
pratica proporcionou e pela escassez
da investigagéo sobre a tematica

em Portugal. Com o presente estudo
pretende-se contribuir para o co-
nhecimento da gestéo da incerteza
dos pais de criangas com cancro de
modo a delinear-se um melhor apoio
por parte dos profissionais de saude.

OBJETIVO

O estudo visa identificar a percecédo
dos pais quanto ao futuro das crian-
gas/adolescentes com cancro sub-
metidas a quimioterapia.

METODOS
A investigacdo assenta no paradig-
ma qualitativo, de natureza explo-

_———&

ratéria, descritiva e transversal. A
populacgéo foi constituida pelos pais
de criangas com cancro submetidas
a tratamento de quimioterapia, num
Centro Hospitalar, especializado,
localizado no norte de Portugal, apés
0 regresso a casa. A amostra néo
probabilistica, intencional, foi cons-
tituida por 11 pais. Os participantes
foram selecionados pelo investi-
gador de acordo com os seguintes
critérios de incluséo:
= Pais de criangas com cancro
submetidas a tratamento de qui-
mioterapia, independentemente
do numero de ciclos, no Centro
Hospitalar;
= Pais de criangas com cancro,
submetidas a tratamento de qui-
mioterapia, apds quarenta e oito
horas do regresso a casa. Con-
siderou-se que este intervalo de
tempo seria necessario para que
0s participantes obtivessem uma
percegéo minima sobre a expe-
riéncia de cuidar o filho em casa,
apos realizagao de tratamento de
quimioterapia;
= Aceitarem participar no estudo.
+ Como critério de excluséo foi de-
finido:
= Participantes que n&o falassem
fluentemente a lingua portuguesa.
Para este estudo foi selecionado,
como instrumento de colheita de
dados, o guido da entrevista e como
técnica, a entrevista semiestrutu-
rada.
A investigagao obteve parecer po-
sitivo da Comisséo de Etica e do
Conselho de Administragao da ins-
tituicdo onde se realizou. Os partici-
pantes no estudo foram contactados
durante o periodo em que os seus
filhos se encontravam internados
e todos assinaram o documento de
consentimento informado.
As questdes éticas foram conside-
radas desde o inicio, na escolha do
tema, do tipo de estudo, da selegao
dos participantes, na colheita de >
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dados e na sua interpretagao.

Com o intuito de salvaguardar o
anonimato e a confidencialidade dos
participantes recorreu-se a c6digos
de identificacdo, sendo estes identi-
ficados por E1 a E10.

Entre janeiro e junho de 2016, foram
realizadas 10 entrevistas no domi-
cilio dos participantes, numa sala
no Hospital de Dia de Oncologia
Pediatrica ou um outro local, confor-
me a vontade expressa pelos pais.
Maioritariamente decorreram na
presenca das criangas, estando es-
tas entretidas a desenhar ou colorir
desenhos, facultados pelo investiga-
dor. Ocorreram numa sé sessao com
a participagéo de um dos pais, ape-
nas uma contou com a presencga de
ambos. A duragao das entrevistas foi
em média de 58 minutos, tendo sido
gravadas em suporte audio, com
consentimento dos entrevistados.
Posteriormente, foram transcritas
na integra, respeitando-se a lingua-
gem empregada pelos participantes,
incluindo os risos, hesitagdes e si-
1éncios, como sugerido por Bardin®.
Os dados foram analisados segundo
os pressupostos da analise tematica
ou categorial, que consiste numa
transformacédo do texto em unidades
de registo ou de contexto e cate-
gorias, sendo esta técnica a mais
comumente utilizada na andlise de
conteudo®®,

RESULTADOS

Dos dados emergiu o dominio “Fu-
turo Incerto’, que integra a categoria
“Sindrome de Damocles” e as subca-
tegorias "‘Medo” e “Imprevisibilidade
do Futuro” (Figura 1).

Sindrome de Damocles

Esta sindrome deriva da lenda grega
que envolve um cortesdo, Damocles,
ao qual foi dada a oportunidade de
viver a vida do rei. Enquanto desfru-
ta da "boa vida” numa mesa de ban-
quete, apercebe-se, de repente, de
uma espada pendurada no teto sobre
a cabega, presa apenas por um fio de
cabelo. Na situagéo das pessoas com
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cancro, nomeadamente apés o fim
dos tratamentos, esta sindrome ca-
rateriza-se pela dificuldade em viver
o presente, dado o medo da recidiva
e da morte consequente!™®, A vivén-
cia desta possivel ameaga configura
uma constante preocupagao para os
pais.

Medo

O medo da morte, da recidiva e das
sequelas é uma constante, no dis-
curso dos nossos entrevistados, per-
meados pela experiéncia de outros
pais, da informacgéao fornecida sobre
a sobrevida:

‘(..)aC.eoN. [outros pais] perderam
agora o filho. (...) o filho deles foi ope-
rado no mesmo dia, mas ele foi pri-
meiro que a A. [crianca] (...). IsSo sdo
colsas que nunca mais... nunca mais
se esquecem (comovida e mostra a
lembranca do veldrio da crianga).”E6;
‘eu nem sei qual é a taxa de sobre-
vivéncia de um tumor cerebral, mas
sei que é baixa, (...) eu ndo quero que
o meu filho sobreviva 5 anos e daqui
a5 anos morra (...) e dos que sobre-
viveram quem é que é autonomo?
(..) é raro o caso de uma crianga que
sobreviveu. (...) acho que ela apresen-
tou-nos duas criangas que sobrevi-
veram. (..) vocés ndo sabem o que é
viver com um miudo com tumor, eu
nao quero que ele consiga ultrapas-
sar este problema agora, para depois
voltar a aparecer daqui a dois ou trés
anos, porque a taxa de reincidéncia
desta porcaria é muito grande. Eu
quero que o meu filho tenha filhos, eu
quero que o meu filho seja avé"E7.
Imprevisibilidade do Futuro

O desconhecimento sobre a doenca,
a incerteza sobre o percurso da mes-
ma configura para os participantes,
uma profunda incerteza, uma impre-
visibilidade perante o futuro da vida
dos filhos:

‘(..) ndo ha muitos casos, ndo é?
Idénticos, portanto, também néo ha
muita investigagdo sobre este tipo de
cancro (...) as vezes eu fico a pensar
quais as consequéncias que podera
ter mais? O que é que ira aparecer?”
E4:

‘(..) € um tumor que pode facilmen-
te voltar, ndo é? E que afeta certas

e determinadas situagdes como o
andar, a vis&o. (..) mas prefiro ndo,
néo pensar muito (..) agora foco-me
s6 em ela ficar boa."EB;

“Néo tem sido, ndo tem sido nada
facil (...). Uma pessoa acorda todos os
dias de manha e tenta viver um dia
de cada vez, é mesmo assim. Che-
gamos a conclusdo que entramos
num tunel e, ainda, ndo sabemos se
voltamos a ver a luz ou nédo. E uma
incognita”E8.

DISCUSSAO

Os resultados presentes neste estu-
do evidenciam o quotidiano dos pais
das criangas com cancro. Pais que
tém de enfrentar o medo face a pos-
sibilidade de recidiva e ou morte da
crianga, o que configura uma impre-
visibilidade sobre o futuro da mes-
ma. Tais resultados corroboram os
de estudos prévios. A Sindrome de
Damocles, descrita através da ana-
logia dos sentimentos vivenciados
por este cortesao, é experienciada,
particularmente por muitas criangas
e adultos sobreviventes de cancro,
assim como pelos seus pais ao vi-
verem com a incerteza e o medo no
seu quotidiano®. A incerteza sobre
o curso da doenga, leva a pensar no
‘impensavel”: a hipétese de o filho
morrer. Isto potencia uma enorme
carga emocional nos pais, pela per-
cegao de que a vida da crianga esta
suspensa por um fio fragil®®. Estes
sentimentos sdo exponenciados
cada vez que ocorre uma compli-
cagao ou uma recaida®, ou quando
morre uma outra crianga?.

Apesar da Sindrome de Damocles
ser descrita nos sobreviventes de
cancro, a incerteza desta patologia,
do seu tratamento e dos efeitos a
curto e a longo prazo instalam-se no
momento do diagnéstico e perdu-
ram toda a vida.

O medo é definido pelo Conselho
Internacional de Enfermeiros como
uma Emocao Negativa: Sentir-se
ameacgado, em perigo ou perturbado



FIGURA 1

REPRESENTACAO DO DOMINIO "FUTURO INCERTO"

DOMINIO:
FUTURO
INCERTO

devido a causas conhecidas ou des-
conhecidas, por vezes acompanhado
de uma resposta fisiolégica do tipo
Iutar ou fugir®. Esta emogao negativa
é vivenciada pelos pais de criangas
com cancro, desde o momento do
diagnostico e ao longo de todo o per-
curso da doenga.

O cancro na infancia leva os pais a
serem invadidos pelo medo e deses-
pero perante a nova condigao de sau-
de do filho. O medo decorre de diver-
sos fatores: tratamento e a possibili-
dade de recidiva?? receio de receber
mas noticias, de falhar nos cuidados
prestados ao filho, de necessitar au-
sentar-se da companhia do filho, de
os profissionais de saude cometerem
erros e da morte do filho*?3%, o que
configura para estes pais um futuro
nebuloso. Contudo, o medo é balan-
ceado por momentos de esperancga
de que haverd recuperagao®.
Apesar do avango da ciéncia, que
permite cada vez mais diagnosticos
precisos e tratamentos mais diri-
gidos, o cancro continua a ser uma
patologia que confronta a pessoa
com a hipétese de morte®?52s,

A possibilidade de perda do filho é
um medo que atormenta os pais,
apesar de nem sempre o verbaliza-
rem no seu discurso, este tema surge
dissimulado e transmitido através
de circunstancias préximas, como a
morte de outra crianga com cancro.
Os estudos de outros investigado-
res®620 similarmente ressaltam que
0s pais apresentam medo da morte
do filho, principalmente quando
ocorre o ¢bito de outras criangas.

MEDO
SINDROME

DE
DAMOCLES

IMPREVISIBILIDADE
DO FUTURO

O medo decorre, igualmente, do re-
ceio das sequelas a longo prazo, que
possam comprometer a autonomia
e o futuro do filho, como expressa
um dos pais participante na nossa
investigagao e relatado também por
outros autores?"? que verificam que
o impacto da doenga a longo prazo
na vida do filho, é um dos eventos
considerados como gerador de
maior stresse. Este medo também

é vivenciado pelos adolescentes e
jovens adultos com cancro?.
Pode-se concluir, que o medo é uma
emogao presente nos pais que tém
um filho com doenca oncoldégica, em
varias fases da doenga e por varias
razdes. Os nossos entrevistados, re-
portam que o medo de que a doenga
volte, compromete a visdo do futuro,
0 que corrobora os achados de ou-
tros investigadores7:2627.29,

A imprevisibilidade do futuro é uma
caracteristica inerente a doenga
oncolégica, pois apesar dos avangos
da medicina, que permitem tratar a
doenga, é dificil prever o seu percur-
so / evolugao, recidiva ou desfecho®.
Na maioria das situagdes deixou de
ser uma doenga inexoravelmente
fatal, mas a “morte” paira como uma
sombra sobre quem enfrenta o diag-
néstico de um cancro.

Os pais séo catapultados para a ex-
periéncia de viver constantemente
com a imprevisibilidade no quoti-
diano, sem saber o que ocorrera no
futuro, pois como salientam outros
investigadores?, a qualquer momen-
to pode surgir uma recaida, uma
complicacdo ou a impossibilidade

_———&

de cura. Esta imprevisibilidade pode
despoletar sentimentos de desespe-
T0 NOS pais, aumentar os niveis de
ansiedade e afetar as suas estraté-
gias de coping®.

A percegao dos pais da imprevisibi-
lidade é elevada e inalteravel, sendo
consistente e independente do tem-
po decorrido desde o diagndstico,
estando presente durante todo o
processo de tratamento®®,

Tudo isto configura uma preocupa-
¢ao continua, pelo que recorrem a
estratégia de pensarem apenas no
presente e vivenciarem um dia de
cada vez, considerando como refere
um dos pais que se entra ‘num tunel
e ainda nao sabemos se voltamos a
ver a luz ou ndo”. A incerteza passa
a ser uma constante na vida destes
pais e das proprias criangast?,

Essa imprevisibilidade é exacerbada,
quando se enfrenta uma situagao
que é rara, tal como é reportado

por um dos pais participante nesta
investigagao. Resultados também
relatados por outros investigadores?®,
que concluiram que a possibilidade
dos diversos efeitos tardios do trata-
mento, mantém a incerteza sobre o
futuro, podendo ser uma batalha ao
longo da vida.

A falta de controle sobre alguns
aspetos, nomeadamente o conheci-
mento sobre a alta probabilidade de
recidiva, tal como é expresso neste
estudo, gera nos pais a necessidade
de aprender a balancear o equilibrio
quotidiano familiar na incerteza®.
Contudo, a incerteza pode catalisar
um crescimento psicolégico, apren-
dendo a valorizar pequenas coisas
no quotidiano, e incorporando a
incerteza como parte integrante da
vida. A valorizagéo do "hoje’, porque
é 0 que existe, dado que o passado
ja passou e o amanha é incerto, é
algo que é referido pelos pais em
outros estudos®. Perante a incerteza,
reavaliam-se os valores e o0 que é
importante na vida, aprecia-se a sua
fragilidade e consciencializam-se da
sua fugacidade®.

Os profissionais de saude devem
levar a cabo intervengdes que visem
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a melhor gestdo da incerteza, pois
isso ajuda o processo de adaptagao
e gestéo do stresse, tanto por parte
dos pais como das criangas3%,
Essas intervengdes podem ser le-
vadas a cabo por profissionais de
enfermagem e psicélogos, sendo
trabalhado a natureza da incerteza,
a comunicagao com os profissionais
de saude, as estratégias de coping, a
capacidade de resolugéo de proble-
mas, o suporte social e o refor¢o das
competéncias® Estas intervengdes
visam conduzir para uma ‘nova
normalidade” na vida familiar® Essa
normalizacdo podera conduzir ao ja
referido crescimento psicolégico®®,
em que o confronto com a adversi-
dade leva a uma ressignificagao da
existéncia.

Apesar dos resultados encontrados
corroborarem os de outros estudos,
0 que nos leva a inferir da similitude
das percegdes dos pais quanto ao
futuro das criangas / adolescentes
com cancro, ha que assumir al-

gumas limitagdes decorrentes da
presente investigagéo. O facto de ser
um estudo transversal, circunscrito
auma soé realidade institucional e
baseado, na vivéncia dos pais. Con-
sideramos que em estudos futuros
seria também interessante conhecer
o olhar das criangas / adolescentes
com cancro.

CONCLUSOES

O cancro é uma doenga crénica,
inesperada e contranatura, espe-
cialmente na infancia, pois abala as
expetativas de uma infancia feliz

e saudavel, e de um futuro longo. E
uma das doengas mais temidas e
com maior impacto a nivel familiar,
pelo seu passado de doenga fatal e
pelo presente marcado pelos com-
plexos e longos tratamentos.

A pesquisa efetuada, e os resulta-
dos do presente estudo evidenciam
que a gestao da incerteza, passa a
fazer parte do quotidiano da familia.

Numa légica humana e humaniza-
dora de cuidados, ha que atender as
necessidades da familia, no sentido
de potenciar as melhores respostas
adaptativas da gestao do cancro da
criancga. A incerteza pode destrutu-
rar o sistema familiar, cuja coeséo

é tdo importante para todos os ele-
mentos.

Os enfermeiros, no ambito da equipa
multidisciplinar, devem levar a cabo
intervengdes que visem a melhor
gestdo da incerteza, pois isso ajuda
no processo de adaptagéo e gestao
do stresse, tanto por parte dos pais
como das criangas. Estas interven-
gOes devem conduzir a uma cons-
trugao de uma “nova normalidade”
na vida familiar, em que o confronto
com a adversidade leva a uma res-
significagao da existéncia. Os cuida-
dos em saude, tem que abordar nédo
s6 0s aspetos clinicos, mas também
0s aspetos psicossociais da pessoa e
familia para contribuirem para uma
assisténcia humanizadora.. b
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