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RESUM O

Embora a incidéncia de neoplasias na infancia seja muito mais baixa que na idade
adulta, estas podem assumir umamaior complexidade e um maior dramatismo, por surgirem
numa faixaetériaem que o futuro teoricamente ainda esta por serealizar.

Com o objectivo de estudar o impacto que o diagnostico de uma doenca oncolégica
teve na respectiva familia e de que forma esta conseguiu lidar com este problema de
salide foi realizado um estudo qualitativo, através de entrevista, junto das familias de
criangas internadas no Instituto de Oncologia do Porto. (IPOP)

Para o efeito foi solicitado o seu consentimento, bem como o do respectivo servigo.
A andlise de contetido foi dividida nas seguintes categorias: comunicagdo do
diagnéstico aos Pais; Comunicacéo do diagndéstico a crianga; Comunicagdo do
diagnostico aosirméos; afamiliaface acriangadoente; afamiliaeasociedade; afamilia
eointernamento .

Do estudo ressaltam algumas conclusdes importantes:

O diagnostico de uma doenca oncol6gica numa crianga tem de facto um impacto
negativo na familia obrigando por vezes a alteragGes nos papeis e fungbes
desempenhados pelos pais para poderem cuidar da crianca

* Osirméos destas criangas também sdo af ectados

A doenca oncoldgica na crianca pode ser um factor de coesdo mas também pode
causar umadisfuncionalidade familiar

« A familiaprocuraadoptar estratégias adaptativas paralidar com o problemade salide
» Os sentimentos manifestados pelas mées nas entrevistas foram os mais variados
estando dependentes de vérios factores como a idade da crianga, funcionalidade da
familia e resultados terapéuticos

Palavras Chave: Doenga oncoldgica, familia

Onchologic child’sfamily: Witnesses
Although the oncologic disease has alow incidence in children than in adults, it hasa
major complexity and impact , because children arethefuture.
The objectives of this study are:
* To study theimpact of aoncologic disease in diagnostic in children on their family
* To study how family coop
The Authorsinterviewed the family of children who were admit into aoncol ogic hospital.
Some conclusions:
 Thediagnostic hasanegative effect in the family. The family members sometimesare
obliged to change the pares and functions.
* The brothers and sisters are also affected
 The family adopt some adaptive strategies to coop with the health problem
» The mothers feelings were diverse depending on child age, family function and
therapeutic results
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INTRODUCAO

A incidénciade neoplasias nainfanciaémuito mais
baixa do que na idade adulta. Porém, por se tratar de
um ente cujavida ainda se esta ainiciar estas patolo-
gias assumem uma maior complexidade e um maior
dramatismo.

Na crianga, quando surge uma doenca cronicode-
generativa obriga quase sempre 0s Seus progenitores
a alterar os planos que projectaram para o seu futuro.
N&o é pois de admirar que numa crianga, o diagndsti-
co de uma doenca grave possa fazer submergir ares-
pectiva familia numa crise emocional que afecta pro-
fundamente todos os seus elementos.

A indeciséo e discordancia entre os membros, em
comunicar o diagnoéstico a crianga, 0 medo da perda
(para eles interpretado como um acontecimento
contranatura) e de ver sofrer a criangca, bem como o
medo de serem incapazes de lidar com a doenca e de
cuidar da crianca sdo alguns dos factores que podem
estar subjacentes a disrupcéo familiar23.

Muitas vezes a ansiedade que se instala nos pais
pode fazer com que regressem a brigas e sentimentos
ambivalentes que acompanharam processos de ajus-
tamento familiar anteriores.

A desorganizacéo sofrida pela familia apos o dia-
gnostico surge frequentemente na fase de expanséao
ou de consolidagdo do seu ciclo vital, comprometen-
do assim, a vida quotidiana dos seus membros.

ApOs o primeiro impacto, hafamilias que se conse-
guem reorganizar criando sistemas de cooping para
lidar com o stress, mas outras acabam em divoércio ex-
perimentando alguns dos seus membros sentimentos
de raiva para com 0 outro conjugue, acusando-o de
falta de cooperacéo e desinteresse para com a crian-
ca.

Com efeito, perante umarealidade demasiado dra-
mati ca os membros do agregado podem apresentar um
desajustamento face a crianga, adoptando atitudes di-
ferentes: de superproteccdo, de negacéo, e/ou de fuga
ou de agressividade®.

Entre os progenitores também podem surgir senti-
mentos de culpa (interpretando a doencado filho como
um castigo por algo que fizeram de errado) e de impo-
téncia (sentindo-se incapazes de proteger o filho e de
sustentar suas necessidades)

Quando o diagnéstico é estabelecido os progeni-
tores debatem-se com a necessidade de o comunicar &
crianga, de apreparar para o internamento, bem como
COM O Seu regresso a casa e a escola (se esta ja se
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encontra em idade escolar). Outrafase dificil éaine-
rente ao pos-internamento, quando da integragdo da
crianga com 0s seus pares®.

Quando existem irmaos ha ainda que se ter a preo-
cupagdo com estes, pois também sofrem, ndo s6 por
verem o irmdo doente, mas também porque véem as
atencoes dos progenitores para com eles diminuidas;
facilmente tém consciéncia de qual quer disfuncionali-
dade no agregado e de um certo isolamento social .

Por vezes os irmaos mais novos tém dificuldade em
compreender uma certa dualidade de tratamento entre
eles e a crianga doente. Para os mais velhos pode ha-
ver a necessidade de uma alteracdo nos seus papeis, o
gue pode desencadear neles efeitos psico-sociais. Se-
gundo Lima (1993) entre osirm&os podem surgir casos
de enurese nocturna, insucesso escolar, negligéncia
na higiene corporal e comportamentos anti-sociais®.

Em casos de grande proximidade etéria e afectiva
pode surgir um quadro depressivo com manifestacdes
anormais (0 que ainda complica mais a situacdo dos
progenitores), dominadas pelo medo de perder o ir-
mé&o.

Sendo a crianga um elemento importante na
homeostasiafamiliar, um diagnéstico grave que exija
um internamento, vai perturbar este equilibrio, alte-
rando as funcgdes e rotinas diarias!.

Se a familia ja é disfuncional, o impacto do dia-
gnéstico e internamento tera certamente repercussoes
maiores’.

O apoio psicolbgico, social e sanitario dado a es-
tas familias pode em muito, ajudar a evitar uma maior
disfuncionalidade (ou mesmo aruptura) entre 0s seus
membros , bem como prevenir o aparecimento de no-
vas doencas’ 10,

Foi pois objectivo deste trabalho estudar como as
familias da crianga com doenga oncol 6gicavivenciam
0 percurso da doenca.

MATERIAL EMETODOS

Num servico de Oncologia pediatrica de um Hospi-
tal do Porto, foram realizadas entrevistas afamiliares
de criancas de foro oncol 6gico que se encontravam a
acompanhar o internamento destas e que acederam em
colaborar. Foi previamente solicitada aos familiares e
ao servico a autorizacgéo para gravar as entrevistas.

Para arealizagdo das entrevistas foi elaborado um
guido que foi previamente testado

Do guido da entrevista entre outras questoes, fa-
ziam parte perguntas sobre o que sentiram quando sou-
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beram do diagndstico, se 0 comunicaram ao (a) seu
(sua) filho (a), como foi areaccéo deste (a), dos fami-
liares e darede social.

Realizaram-se oito entrevistas semi-estruturadas,
sendo em todas el as sal vaguardada a confidencialida-
de dos dados, respeitando-se ética e deontologica-
mente o momento porque as familias estavam a passar.
Estas entrevistas constituem a totalidade de familias
presentes (havia uma crian¢a que ndo estava acompa-
nhada).

ANALISE DOSRESULTADOS

As criancas doentes tinham idades compreendidas
entre os 5 meses e 0s 14 anos, tendo a maior parte ja
sofrido mais do que um internamento. A patologiapre-
dominante foi aleucemia.

O nivel de instrugéo e socio-profissional apresen-
tado pelos pais foi muito diversificado, tendo-se en-
contrado familiares com o curso superior ou apenas
com ainstrucgéo priméria, a exercer profissdes liberais
ou trabalhando por conta de outrem (na construcéo
civil).

Os primeiros sinais e sintomas sentidos pelas cri-
ancas aquando do aparecimento da doenca eram mui-
to inespecificos, tendo sido citados (ndo necessaria-
mente pelos mesmos pais) vomitos, cefaleias, febre,
cansago, emagrecimento, adenopatias e equimoses. A
inespecificidade dos sinais e sintomas, por vezes, con-
duziu o Clinico aoutras hipoéteses de diagndstico, ex-
cluidas aquando do recurso a exames complementares
de diagnastico.

O tempo que mediou entre as primeiras manifesta-
¢Oes da doenca e o diagndstico correcto desta, variou
entre alguns dias e meses, dependendo, em parte da
gravidade e especificidade dos sinais e sintomas.

A comunicacéo do diagnostico aos Pais

Em todos os casos o diagnostico definitivo foi co-
municado aos pais, na auséncia dos filhos doentes,
vindo estes (os mais velhos) a aperceber-se da sua
patologia aquando do seu internamento, ndo so pelo
contacto com outras criangas, mas também porque os
profissionais de saude, devidamente preparados para
tal, Ihes transmitiram os conhecimentos necessarios
parainiciar ou prosseguir o tratamento.

As mées afirmaram que quando Ihes foi transmiti-
do o diagnéstico da doenca dos seus filhos
vivenciaram revolta, negac&o, choro e apatia, haven-
do ainda quem chegasse mesmo a perder a conscién-
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cig, téo forte que foi aemocéao:

...Foi um grande choque !

...Nemébomlembrar!

...Se me espetassem o coragao, ndo sairia uma gota
de sangue!

Houve também quem reagisse de imediato, buscan-
do no Clinico umaesperancaparaacura: ...Perguntei
logo ao Sr. Dr. 0 que era necessario para a minha
filha recuperar a saude......

Talvez por um factor cultural os progenitores do
sexo masculino exteriorizaram menos 0s seus senti-
mentos. As mées entrevistadas relatavam assim, as
reaccOes dos seus conjugues:

....ficou com um n6 na garganta....

....ficou pior do que eu.....quase precisamos de cha-
mar um meédico

Outros sentimentos expressos foram de negagéo:
negou tudo o que eu disse afirmando que néo
era nada do que eu dizia....que os médicos me esta-
vam a enganar

....disse-me que eu estava maluca, que estava feita
comeles (médicos)....

ou de revolta:

. a primeira reac¢cdo do meu marido foi
perguntar-me porgue aconteceu isto com o nosso fi-
lho! ....

Outras entrevistadas véem com um misto deresig-
nacéo a doenga oncolégica como um prolongamento
de outras doengas: .... foi sempre muito doente..!

Comunicacao do diagnostico acrianca

A maior parte dos pais escusou-se acomunicar aos
filhos averdadeira natureza da doenca, preferindo ape-
nas dizer que eles estavam doentes;

...disse-lhe que tinha uma doenca no sangue se-
melhante a anemia......

...disse-lhe que tinha o sangue fraco...

....disse-lhe que tinha uma ferida no cérebro que
0 IPO estava a cicatrizar...

Apenas uma das maes preferiu comunicar ao filho
o diagnéstico verdadeiro, embora de uma forma gra-
dual e com termos acessiveis para ele. No entanto ao
tomar esta deciséo sentiu algum desconforto.

....Senti-me perdida, sem saber como dizer a mi-
nha filha o que ela tinha, sem a fazer sofrer....

Esta vontade de os Pais escamotearem a verdade
pensando que estdao a proteger os filhos, pode
prejudica-los, sobretudo quando eles vém a saber o
diagnostico ao escutarem conversas entre adultos,
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através de outras criangas com quem costumam brin-
car ou jano internamento, pois néo foram psicol ogica-
mente preparadas.

A maior parte das criangas ao saberem o diagnosti-
€O experimentaram sentimentos que oscilaram entre a
incredibilidade e arevolta.

Entre os mais velhos (adol escentes) o temor daine-
vitavel alteracdo davida habitual, com perdade liber-
dade e independéncia, superou o inerente a propria
doenca.

Comunicacéo do diagndstico aosir méaos

A maior parte dosirméos das criancas com doenca
oncol 6gicatomaram conhecimento do diagndstico no
mesmo diaem que os Pais, ou nos dias imediatamente
aseguir.

A fonte de informagao foi, em quase todos os ca-
S0s 0s progenitores. Apenas num caso um dos irmaos
tomou conhecimento ao escutar a conversa entre o
médico e amée.

De umaformageral osirmé&os mais novos ndo en-
tenderam a gravidade da doencga do irmé&o.

Na maior parte dos casos 0s irmaos (sobretudo os
mais velhos) reagiram, mostrando-se mais carinhosos,
assumindo atitudes de protec¢éo para com 0s irmaos
doentes e exprimindo sentimentos de saudades quan-
do do seu internamento.

Umirmao (de 19 anos) de um doente, apesar de ndo
ser crente, deslocou-se propositadamente a Fatima
paratrazer um icone de N.2 Sr.2de Fatima com aoragéo
do doente.

...omeu filho que nunca foi crente refugiou-se em
Deus para atenuar a sua angustia ....

A Familiafaceacrianca doente

Nas entrevistas, segundo as maes, as reac¢des dos
irméos face a crescente atencdo dos pais com o (a)
filho (a) doente manifestaram-se de diversas formas:
alguns exprimiram cilmes, outros preocupacgao/ansie-
dade, instabilidade emocional (por ex:agressividade na
escola até entdo inexistente)

...O meu outro filho quer ficar doente para ficar
comigo e como irmao ....

As diferentes manifestagfes também foram influ-
enciadas pela idade dos irmaos e pela relagdo pré-
-existente entre os diferentes elementos do agregado.

Houve irmédos que compreenderam a preocupagao
dos pais dando-1hes apoio moral e fisico:

....sempre fomos todos muito chegados....ele € o
bebé da familia.....
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Com papeis diferenciados e socialmente determi-
nados, o pai e amée desempenham fungdes divergen-
tes durante o tratamento da crianga oncoldgica. Ao
pai cabe o papel tradicional do sustento da familia,
acrescido dos trabalhos domésticos e do cuidar dos
outros filhos (anteriormente sobretudo da responsa-
bilidade da m&e). Em todos os casos entrevistados, a
mé&e deixou de trabal har para se dedicar atempo intei-
ro ao (a) filho (a) doente, uma vez que nesta fase ele
(a) necessita obrigatoriamente de cuidados de tercei-
ros. Umadas maes referiu que, quando afilhatem alta
evai aescolaaproveita a sua auséncia paratrabal har,
mas quando esta esta internada ja o ndo pode fazer
para lhe dar todo o0 apoio necessario.

Algumas mées alternam com os pais a estadia no
hospital durante o internamento da crianga, ficando
geralmente a mée durante a semana e o pai ao fim de
semana. Apenas num dos casos a crianga doente €
acompanhada continuamente pelairméade 21 anos.

Também houve criangas que rejeitaram um dos pro-
genitores quer por ndo desejarem que ele veja a sua
fragilidade, quer por ter sido por ele “abandonada’
guando de um divércio anterior.

...aminha filha ndo quer ver o pai... disse mesmo a
Sra Enfermeira para néo o deixar entrar... diz que o
pai a trata como um bebé ...

Outro dilema para os progenitores é o que resulta
dos efeitos secundarios da terapéutica. As vezes es-
tes sdo téo intensos que 0s pais se interrogam se de-
vem solicitar a suspensédo do tratamento e sentenciar
a morte da crianca ou permitir a continuacéo deste,
assistindo impotentes ao sofrimento da crianga.

A familiaea sociedade

Namaior parte dos casos os familiares comunica-
ram a doenca a rede social da crianga, ndo tentando
ocultar nada.

O regresso a escola é muito importante para a cri-
anca, pois significaa continuacdo davida, a esperan-
¢ano futuro e atentativa de restabel ecer o equilibrio.
No entanto ha estudos que apontam para um absen-
tismo grande com impacto negativo na crianca, por
restringir as suas interacgdes sociais.
guando a minha filha pode regressar a escola
eu fui preparar os seus amigos, dizendo-lhes que a
doenca ndo era contagiosa.......

O acolhimento pela rede social frequentemente é
bom. No entanto, podem-se gerar sentimentos de pie-
dade que se tornam cruéis face aos acontecimentos.
Olham-no com pena, como se ndo fosse uma
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guando
viram o meu marido a trazer a roupa da minhafilha,
disseram que ele ja trazia a dltima roupa......

Com efeito, quer as alteracgdes fisicas da crianca
(queda de cabel o, emagreci mento, cansaco, etc.), quer
a vivéncia de um internamento leva a que a crianga
seja vista pelos seus pares de uma forma curiosa e
diferente.

Representando a crianga o futuro, a sociedade que
arodeia experimenta frequentemente sentimentos se-
melhantes aos dos seus progenitores, embora sem a
amplitude vivenciada por estes.

A familiaeointernamento

Durante o internamento houve um pequeno name-
ro de mées que disseram ainda pensarem da mesma
forma aquando do diagndstico.

Outras declararam que se sentiam mais conforma-
das, mais esperancadas ndo so pelo tratamento estar a
dar efeito, mas também pelo contacto com os profis-
sionais de salde e, sobretudo, pelo contacto com as
maes das outras criangas hospitalizadas:

....estou esperancada pois os médicos dizem que o
tratamento da minha filha tem dado resultado

Mas se a solidariedade criada entre as mées que
tinham filhos internados era confortante, a vivéncia
do percurso da doenga em algumas criangas fazia-as
meditar sobre a morte do seu proprio filho.

Nos seus discursos evitavam empregar a palavra
morte:

as vezes no hospital s6 vemos as criancas que
caem” pois as que melhoram nao voltam mais.....
A falta de apoio de um psicologo durante o inter-
namento foi considerado um factor negativo por algu-
mas maes. Ja a presenca de uma educadorade infancia
para as criancas ndo muito pequenas foi visto como
um aspecto positivo.
A minha filha (adol escente) precisava do apoio
de um psicologo nao sei como lidar com ela

O apoio do psicologo era sobretudo solicitado para
aconselhar e ensinar os pais a lidar com as reac¢des
das criancas a doenca e ao proprio tratamento.

Duas das mées estavam em tratamento psiquiatri-
CO por depressao.

Para as mées das criangas que se encontravam pela
primeiravez internadas, o contacto com os profissio-
nais bem como com as mées das criangas internadas
com recidivas estava a ser muito importante, pois

379

permitia-lhes mitigar um pouco a ansiedade de como
cuidar do doente em casa (sem o apoio constante dos
profissionais de saude), bem como lidar com a
integracéo da crianca no seu meio.

SINTESE FINAL

Representando a crianga, em termos sociais, o fu-
turo e a doenga oncoldgica o sofrimento e a morte,
ndo é pois de estranhar que esta provoque no seio
familiar disfuncionalidade e sentimentos negativos
entre os seus membros.

Enquanto ha vérios estudos sobre o impacto nos
progenitores de uma doenca cronico degenerativa na
crianca, o impacto psicol dgico desta nos outros filhos
tem sido pouco investigada.

Quando uma crianga nasce necessita de proteccgao,
sofrendo uma socializagdo que a preparard para o fu-
turo.

O diagndstico de uma doenga cronicodegerativa
deste tipo leva aincertezas face ao futuro e ao desen-
volvimento de sentimentos de tristeza e revolta nos
progenitores e restante familia. Estes sentimentos po-
dem desencadear diversas atitudes que vao desde a
hiperproteccéo a agressividade e fuga.

Cada um dos elementos do agregado e a familia
como um todo séo afectados pelo acontecimento se-
gundo as suas experiéncias e ajustamentos anterio-
res, dependendo ainda do significado psicol dgico atri-
buido & doenca e a perda.

Os membros da familia afectada, frequentemente
tém que alterar papeis e funcgdes.

A crianca com doenca oncol 6gica pode ser um fac-
tor de coesdo na familia, mas também pode desenca-
dear disfuncionalidades previamente existentes (apa-
rentemente sanadas) ou até entdo inexistentes.

Segundo Rebelo (1988) noinicio do cuidar os pais
sentem-se assustados, incompetentes, esperando com
ansiedade 0 momento em que todo o cuidar recai so-
bre eles; muitos destes medos resultam da
inexperiéncia no cuidar. Ha assim necessidade de du-
rante o internamento preparar os familiares,
mi ni strando-lhes conhecimentos para que possam li-
dar com estas situagdes’-10.11,

Na prevencdo destas situagdes € pois fundamental
0 apoio que os profissionais de salide (hospitalar e de
cuidados de salde primarios) possam dar. O suporte
emocional constitui umaferramentafundamental para
os pais e familiares e para o proprio doentel3.14,

Os sentimentos manifestados pelas mées nas en-
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trevistas foram os mais variados, estando dependen-
tes ndo so daidade da crianga, mas também da funcio-
nalidade da familia e dos resultados do tratamento.

Algumas das estratégias adaptativas dafamiliafo-
ram:;

* procurar informagao acerca da doencga

 obtenc&o de suporte junto de familiares e amigos

« busca de conforto nareligido

Nadoenca oncol 6gica a atengdo prestadaafamilia
€ crucial dado que para a crianga esta representa o
primeiro recurso. Pode aindarepresentar uma unidade
de colaboracgdo da equipe clinica o que reverter4 em
eficacia e eficiéncia do cuidar. O estabelecimento de
um diélogo constante que vise esclarecer dividas, a
partilha de experiéncias e a participagdo conjunta no
cuidar permitem que os cuidadores informais se vao
apetrechando de ferramentas essenciais para o cuidar
no domicilio.
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