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ABSTRACT

Objective: To characterize the perceptions and feelings of parents diagnosed with cancer
in relation to communication with their children between 3 and 12 years old. Method: A
cross-sectional, multicenter, with data triangulation, through structured and semi-structured
interviews, with a question with a Semantic Differential Scale, carried out with the father or
mother with cancer undergoing outpatient treatment in two hospital institutions in the city of
Sdo Paulo, Sdo Paulo, Brazil. Data were analyzed using descriptive statistics, content analysis,
using the ATLAS.ti 8.0R software and the Social Representation Theory. Results: Forty-three
respondents participated, 37 (86.0%) were female, 23 (53.5%) aged between 31 and 50 years old,
29 (67.5%) with only children between 7 and 12 years old. The experience was considered painful
(73.1%), stressful (53.6%), clear (53.7%) and safe (51.2%). The feelings experienced generated
two categories: Trial by fire; and Grateful rewards. Children’s reactions from parents’ perspective
generated the categories: Sadness and suffering; Trust and support; Change of behavior; and
Denial or insensitivity. Conclusion: Communication was assessed as negative and conflicting,
positive and welcoming, and causing changes in children’s behaviors.

DESCRIPTORS

Communication; Parent-Child Relations; Medical Oncology; Expressed Emotion; Health
Education.
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Comunicacao entre pais diagnosticados com cancer e seus filhos: estudo com triangulagao de dados

INTRODUCAO

O céncer ¢ uma doenca cronica, de incidéncia global, que
acomete pessoas em todas as faixas etdrias, de ambos os sexos.
Infelizmente, ainda é socialmente estigmatizada, pois hd uma
crenga no risco iminente de morte ao diagndstico de cancer,
receio dos tratamentos agressivos e, por vezes, mutilantes, de
longa duragio, exacerbado pelo medo da dor, sentimento de
culpa e ainda o risco da exclusio social®.

Apesar da forte relagio entre diagnéstico de cincer e
envelhecimento populacional, hd considerdvel incidéncia de
vérios diagnésticos de cancer em adultos com menos de 60 anos.
Em 2012, a Organizagio Mundial da Satde (OMS) estimou a
ocorréncia de 348.457 novos casos de cancer globalmente, sendo
25% desse total na populagio entre 15 e 44 anos decorrentes
de histéricos familiares e também de fatores como estilo de
vida, exposi¢bes ambientais e diferencas geracionais nos hébitos
alimentares™?.

Certamente, o diagnéstico de cincer possui diferentes
significados clinicos e psicossociais de acordo com a faixa
etdria acometida. Nos adultos jovens, o cincer provoca uma
multiplicidade de impactos negativos em fun¢io do diagnéstico
da doenga em pleno dpice de suas potencialidades profissionais
e relacionais, passivel de ter filhos pequenos dependentes,
entre outros aspectos da vida adulta ainda em perspectiva de
realizagdo. O diagnéstico de cincer parental, ou seja, pai ou
mie com histérico de céncer, prediz modificagées transitorias
ou permanentes na vida da pessoa e da sua familia, coibindo ou
mesmo suspendendo suas atividades e projetos®?.

Em estudos recentes, com amostras populacionais
representativas dos Estados Unidos da América (EUA),
compararam-se as familias com e sem cancer parental, e os
resultados evidenciaram maiores dificuldades vivenciadas pelos
filhos entre 5 e 17 anos de familias de um dos pais adoecidos pelo
cancer. Entre as dificuldades vivenciadas, verificaram-se inseguranca
alimentar, risco ou perda de moradia e barreiras para o transporte
e para obterem cuidados médicos, principalmente nas familias de
baixa renda. Ainda verificaram-se absenteismo escolar, aumento da
frequéncia da necessidade de cuidados de saide e de problemas de
satide mental nos filhos com cincer parental em geral®®.

Uma vez caracterizado que o diagnéstico de cincer afeta o
funcionamento de todos os membros da familia, a comunica¢io
efetiva entre pais diagnosticados com cincer e seus filhos é
um desafio, e o contexto cultural, sociopolitico, econdmico e
educacional é fator interveniente importante, como pontuado
por estudos internacionais?.

Na condi¢io do cancer parental com filhos ainda dependentes,
o problema assume certa amplificagio que pode iniciar com a
dificuldade de enfrentamento dos pais nas fases diagnéstica e de
inicio de tratamento, agravada ou ndo pelo estado de adoecimento
inicial ou avangado (metastitico). Na fase diagnéstica ou
qualquer outra fase do processo de adoecimento pelo cancer, a
tendéncia de poupar os filhos do diagnéstico parental é possivel
e compreensivel. Entretanto, a perenidade do diilogo com os
filhos pode resultar em problemas que expressam a falta de
esclarecimento da realidade vivenciada, como aumento do apego,
agressividade/irritabilidade, tristeza, retraimento, dificuldades de
concentragio ou dificuldades para dormir, entre outros®”.

Diante da complexidade da tematica, averiguou-se que ha
a necessidade de estudos na sociedade brasileira com o intuito
de compreensio do fenémeno para formulagio de orienta¢ées
para profissionais de satide e pais adoecidos. Assim, este estudo
teve como objetivo caracterizar as percepgdes e os sentimentos
dos pais adoecidos pelo cincer em relagio 4 comunicagio com
seus filhos entre 3 e 12 anos.

METODO

Tipo DE EsTuDO

Estudo transversal, multicéntrico, com triangulagdo de dados
para que o fenémeno pudesse ser validado e compreendido
de maneira complementar, a partir da sele¢io de métodos
distintos, como qualitativo e quantitativo, e com a inclusdo de
respondentes de dois centros, respeitando-se as caracteristicas
de homogeneidade para a andlise conjunta®1%.

As etapas do checklist COnsolidated criteria for REporting
Qualitative research (COREQ) nortearam o processo de
elaboracio do projeto de pesquisa na vertente qualitativa,
preponderante no estudo®.

LocAL po Estubo

O estudo foi realizado em duas institui¢ces hospitalares
de nivel tercidrio de grande porte: uma com perfil de hospital
universitario, outra filantrépica. Estdo localizadas no municipio
de Sdo Paulo, Sdo Paulo, Brasil, assistindo pacientes com
diagnéstico de cincer do Sistema Unico de Saude (SUS),
sistema brasileiro com caracteristicas de ser publico e universal.

PoPULACAO E AMOSTRA

A amostra foi ndo probabilistica, constituida por 43 pacientes.

CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

Foram incluidas pessoas com idade acima de 18 anos
com diagnéstico de cancer, de qualquer etiologia e estigio,
em um periodo inferior ou igual hd dois anos, em vigéncia de
quimioterapia antineopldsica isolada ou combinada, submetidas
ou nio a tratamentos anteriores, com filho(s) biolégico e/ou
adotivo com idade entre 03 e 12 anos. Foram excluidas pessoas
analfabetas, portadoras de distirbios psiquidtricos ou em
desorientagio auto e alopsiquica, documentadas em prontudrio
eletronico do paciente.

INSTRUMENTOS E COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados de fevereiro de 2019 a janeiro
de 2021, com periodos intercalados de interrupgdes devido
as orientagdes institucionais para cessagio das atividades de
pesquisa presenciais, visando ao controle da pandemia de
COVID-19, deflagrada em margo de 2020, o que, na pritica,
gerou aumento do tempo pré-definido para a coleta de dados
e também dificultou o reencontro com os respondentes para a
validagdo das respostas discursivas.

O pesquisador principal foi o entrevistador, treinado para
realizar a coleta de dados pela pesquisadora, com a fungio de
orientadora do estudo, e que também supervisionou o processo
de organizacio e tratamento de todos os dados. Na coleta de
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dados, o pesquisador principal foi o responsivel por consultar, no
dia anterior as datas de entrevistas, as agendas ambulatoriais e
constituir uma lista com os nomes e hordrios de comparecimento
dos possiveis pacientes. Os participantes foram abordados
presencialmente ao chegarem ao ambulatério, sendo verificados
os dados que nio constavam em prontudrio correspondentes aos
critérios de inclusio, sendo esclarecidos sobre os procedimentos
éticos de pesquisa.

Apés o aceite e assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), procedeu-se a entrevista, seguindo-se um
protocolo que foi reproduzido igualmente nas duas instituicées
para posterior compila¢do dos dados, configurando o estudo
multicéntrico. O protocolo consistiu de apresentagio pessoal
da pesquisadora, aplicagdo do TCLE, encaminhamento do
respondente para um local reservado ou privativo e aplicagio
dos trés instrumentos, com duragio média de 30 a 45 minutos.

Primeiramente, foi aplicado o instrumento estruturado sobre
os dados sociodemogrificos e clinicos, contendo sexo, idade, raga,
escolaridade, condi¢io econdmica, nimero e idade dos filhos,
diagndstico, tratamento proposto, presenca de artefatos clinicos
e 0 ECOG (Euastern Cooperative Oncology Group Performance
Status Scale) atual. Os dados dos itens ndo respondidos foram
obtidos no prontudrio eletrénico do paciente.

Na sequéncia, aplicou-se o instrumento semiestruturado,
cujas perguntas foram elaboradas com base em estudo de revisdo
integrativa sobre o tema®'Y, sendo estas: o(a) sr(a) conversou
sobre o diagndstico de cancer com seu(s) filho(s)? Quem
assumiu a responsabilidade de conversar sobre a sua doenga com
a(s) crianga(s)? Em que momento? Recebeu ajuda de alguém?
Qual o grau de relacionamento que tinha com essa pessoa?
Como avalia a ajuda dessa pessoa? Como avalia a experiéncia
da conversa com seu(sua) filho(a)? Como avalia os sentimentos
e comportamentos do(a) filho(a) a partir dessa conversa?

Por ultimo, aplicou-se a Escala de Diferencial Semantico
(EDS), constituida por adjetivos apresentados do mais negativo
a0 mais positivo. Os adjetivos foram escolhidos considerando
a intencionalidade de caracterizar os sentimentos parentais na
comunicagio do diagnéstico da doenga. Na sua constitui¢io, a
escolha dos adjetivos, a ordem das escalas e a polaridade foram
mantidas constantes para todos os conceitos, conforme orienta a
literatura especializada®'3. A pergunta introdutéria para a escolha
dos adjetivos foi: qual o sentimento vivenciado na comunicagio
com seu filho sobre o diagnéstico de sua doenga? Selecione as
palavras e a intensidade que melhor expressam o sentimento.
Os adjetivos (descritores) foram apresentados em subescalas
de sentidos opostos, sendo estes: desconfortdvel - confortavel;
doloroso - indolor; complexo - simples; inseguro - seguro;
confuso - claro; estressante - ndo estressante; cansativo - nao
cansativo. Para cada adjetivo, o participante escolheu entre valores
negativos (-3, -2, -1, de forma decrescente) e positivos (1, 2, 3,
de forma crescente), sendo zero o ponto neutro.

O conjunto dos trés instrumentos foi aplicado em teste piloto
para avaliagio da compreensibilidade. As cinco pacientes partici-
pantes preencheram os critérios de elegibilidade. Os instrumentos
foram oferecidos para serem preenchidos pelas participantes, em
ambiente privativo, apés a pesquisa ser explicada. As respondentes
consentiram em participar e nio houve gravagio. Observou-se
que as respondentes apresentavam dificuldade para escrever e

preferiam falar durante a escrita e, assim, a pesquisadora verificou
que informagdes importantes foram ditas e nfo estavam escritas
no instrumento. O tempo variou de 30 a 40 minutos. Expressaram
compreensio das palavras e da construgio linguistica dos instru-
mentos. O teste piloto justificou a escolha por gravar todas as
entrevistas, com o pesquisador auxiliando na leitura das perguntas.

TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Os dados quantitativos, sociodemogrificos e clinicos
foram organizados e apresentados com estatistica descritiva e
em tabelas. Os dados advindos das EDS foram dispostos em
grificos do tipo boxplot para a visualizagio da distribuigio e
valores discrepantes dos adjetivos, bem como para favorecer a
comparagio entre os mesmos’¥.

Para os dados qualitativos, utilizou-se a técnica de andlise de
contetdo de Bardin®. As respostas gravadas foram transcritas em
arquivos tipo WordR para cada participante identificado como P e
numeros cardinais. Em decorréncia das interrupgdes no periodo de
coleta de dados devido a pandemia de COVID-19, inviabilizou-se
a etapa de confirmacio dos dados transcritos junto aos préprios
participantes, optando-se pela revisdo por dois pesquisadores, de
forma independente, para a fidelizagdo dos contetdos transcritos.
Os arquivos dos participantes foram incluidos no soffware
ATLAS. ti 8.0% (Scientific Software Development, Berlin, Germany,
Educacional), licenga de uso obtida em 2017.

Em conjunto, as interpretagées seminticas e as unidades
de registro (codes), nas quais foram incluidas as citagdes
(frases/pardgrafos) das respostas dos participantes, foram
confrontadas e, apSs consenso, os elementos (palavras) foram
distribuidos. A distribui¢do viabilizou a contagem da frequéncia
de elementos alocados nas unidades de registro e, a partir dai,
foram representadas em rede (nefworks), que distribuiram as
unidades de registro a partir do eixo categorial.

A interpretacio e a andlise inferencial das falas dos
participantes pautaram-se nos postulados das representacoes
sociais (RS), que sdo capazes de oferecer sentido a uma agfo na
medida em que desvelam o fendémeno, direcionam a forma de
interpretagio, julgamento e de tomada de posi¢io, conferindo
sentido aos comportamentos®).

A escolha por esse referencial tedrico-conceitual emergiu
dos significados sociais do adoecimento pelo cincer que, apesar
de todo conhecimento acumulado e das inovagdes das tltimas
trés décadas, permanece como uma sentenca de morte ou de
profundo sofrimento em muitas sociedades contemporineas,
caracterizando ambivaléncias entre sentimentos positivos,
demarcados principalmente pelo enfrentamento, e negativos,
como negagio e medo™”.

AspecTos ETicos

O estudo foi aprovado pelos Comités de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Paulo, sob Parecer
n° 2.017.291/2017, e da Fundag¢io Antonio Prudente, sob
Parecer n° 2.445.168/2017, em conformidade com a Resolugio
n° 466/12, com aplicagio do TCLE prescindindo a coleta de
dados. Foram garantidos o sigilo e o anonimato dos participantes
por meio do codinome “Participante”, seguido de nimero
cardinal, que sinaliza a sequéncia das entrevistas realizadas.
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RESULTADOS

Participaram 43 pacientes com cincer em tratamento nos
ambulatérios de quimioterapia antineopldsica das institui¢oes
participantes. Em rela¢do a idade dos respondentes, 55,1%
encontravam-se entre 21 e 39 anos e 44,1% entre 39 € 59 anos,
sendo 86% do sexo feminino, 55,8% autodeclarados pardos ou
pretos, 74,4% casados e/ou em unido estével e 62,8% com ensino
médio completo. Na avaliagio econdmica’’®, os participantes
concentraram-se na classe econdmica C (67,5%), seguida da B
(25,5%), D e E (7,0%). Quanto aos filhos, 29 (61,7%) tinham
um unico filho com idades entre 7 ¢ 12 anos e 23 (38,3) com
filho com idade entre 3 € 6 anos.

Em relagdo aos dados clinicos, houve predominio do
cancer de mama (23; 53,6%), seguido de aparelho digestério
(6; 13,8%). A maioria recebeu quimioterapia antineoplésica e
terapéutica combinada (quimioterapia + terapia endécrina ou
quimioterapia + radioterapia), submetida a cirurgia (28; 65,1%) e
com ECOG Performance Status Scale entre zero e um (38; 88,4%).
Adicionalmente, sete (16,3%) estavam em uso cateter venoso
central totalmente implantado, além de seis (13,9%) com
expansor de mama e um (2,3%) com estoma intestinal.

Em relagdo 4 comunicagio sobre o diagndstico e quem foi o
protagonista, 41 (95,4%) relataram terem comunicado a situagio
de adoecimento para os seus filhos, sendo que 27 (65,7%)
comunicaram na semana ou no dia em que receberam o
diagnéstico. Os dados encontram-se na Tabela 1.

Tabela 1 - Momento temporal da comunicagao do diagndstico dos
pais adoecidos pelo cancer com seus filhos sobre o diagnéstico
e apoio recebido por outras pessoas para essa comunicagao -
Sao Paulo, SP, Brasil, 2021.

Comunicagao estabelecida e apoio recebido N(43) %
Quem comunicou o diagnéstico de cancer para o filho

Paciente 35 81,3
Outra pessoa 6 14,0
Nao comunicou 2 4,6

Tempo transcorrido do diagnostico a comunicagao sobre a doenca

No dia 5 12,1
Na semana 22 53,6
1 més a 12 meses 14 34,1
Quem liderou a conversa

Paciente 35 81,3
Companheiro que reside na mesma casa 1 2,3
Conjuge 2 4,6
Conjuge e filha 1 2,3
Irma 1 2,3
Médico 1 2,3
Recebeu ajuda para a comunicacao

Sim 13 30,3
Nao 28 65,1
Grau de parentesco da ajuda recebida

Filhos 5 2,3
Irmao ou pai 2 9,4
Mae 3 2,3
Mais de um parente 3 2,3
Paciente (ndo recebeu ajuda) 28 65,1
Nao comunicou 2 4,6
Total 43 100,0

Apenas dois (4,6%) participantes nio comunicaram seu
adoecimento aos seus filhos. Assim, um justificou a distincia
geogrifica, porque os filhos encontravam-se em outro estado
tederativo do Brasil, e o outro a idade do filho, alegando que,
por ter apenas 5 anos, julgou que a noticia era “muito forte”.

A Figura 1 apresenta as percepgdes e os sentimentos dos pais
sobre o processo de comunicagio do diagnéstico aos filhos. Os
numeros contidos nos retingulos, exemplo (28:3), expressam o
documento correspondente ao participante inserido no soffware
ATLAS.ti 8.0% ¢ o conteudo selecionado, respectivamente.

As percepgdes e os sentimentos dos pais sobre o processo de
comunicagio do diagnéstico aos filhos foram demarcados por
depoimentos positivos, alocados a direita, e negativos, alocados
a esquerda, conforme a Figura 1, gerando as categorias “Grata
recompensa’ e “Prova de fogo”.

Verificaram-se falas com miscelidnea de sentimentos de dor
fisica e emocional e, em outras, um alivio ao falar sobre a doenca.
(...) foi dificil conversar com elas. .. nio tém nogio do que pode acon-
tecer, mas entendem que eu estou doente (...). Hoje, eu falo que ji
sumiu o tumor. (...) meu cabelo jd estd crescendo, falo que estd tudo
bem, mas é muito dificil ainda porque elas perguntam com muita
frequéncia. Elas sempre lembram, elas sempre perguntam (P1, filhas
de 3 e 5 anos).

Histéricos familiares podem levar a uma preocupagio maior
e aumento do estresse durante a comunicagio com o filho. (...)
ele 56 ficou quieto, ndo falava nada, sé olbava para mim. Depois, ele
ficou preocupado comigo. Ele achou que eu iria morrer porque a tia
dele morreu, ai ele achou que eu morreria (... ). Foi bom eu ter falado
(P26, filho de 12 anos).

Na percepgio dos pais, a comunicagio do diagnéstico de
cincer gerou virios sentimentos nos filhos que puderam ser
percebidos na ocasido e, também, posteriormente. A Figura 2
traz as categorias nos retingulos coloridos e as unidades de
registro correspondentes.

A categoria “Confianca e apoio” foi, em sua maioria, prove-
niente dos pais que tiveram ajuda do préprio conjuge ou outros
familiares (avds, tios ou irmios mais velhos) no momento da
comunicagdo de seus diagndsticos a seus filhos.

Os participantes indicaram que a idade do filho, as respostas
cognitivas, comportamentais e atitudinais que os filhos expres-
saram e a pouca familiaridade dos préprios pais com o cincer
influenciaram o didlogo. (...) ele néo entende, eu s falo que tenho
doddi no estomago. Nio que eu seja uma pessoa fechada, sou uma
pessoa muito aberta, mas acho que tem coisas que sdo desnecessdrias
Jfalar porque ndo vai entender, e ai eu ndo vou saber explicar, entio
prefiro ir no mais bdsico mesmo (P27, filho de 5 anos). (...) ela
ficou triste, ela conversou com a professora dela na escola sobre mim
e a professora também conversou com ela. Ela comecou a enten-
der mais e a levar mais na boa, ndo estd tio triste (P15, filha de
7 anos). (...) ele ndo é muito aberto. (...) nio toca no assunto, nio
Jfala. Eu contei, ele nio perguntou. As vezes, quando volto de uma
quimioterapia, so pergunta se estou bem, se preciso de alguma coisa
(P39, filho de 12 anos).

Na busca por validag¢io dos dados jd obtidos, os pais selecio-
naram os adjetivos que representavam o sentimento vivenciado
na comunicagio com o filho sobre o diagnéstico de cincer. Os

resultados da EDS foram 73,1% doloroso, 58,5% de neutro para
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32:14 incomodada () 4:32 ndo sei explicar 29:28 fui justa e sincera ] E 17:14 eu me senti bem ]

/[ []]

]
(Z) 27415 Foi normal.

=) 35:15 meio que uma conversa de 46:9 ndo falava claramente com eles
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nada

(?) 7:12 eu sinto que eu sempre tenho
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Figura 1 - Percepcoes e sentimentos dos pais na conversa inicial com seus filhos entre 3 e 12 anos sobre o diagndstico de cancer.

simples, 51,2% seguro, 53,7% claro, 53,6% estressante e 51,3%
de neutro para nio cansativo, conforme ilustrado na Figura 3.

Os resultados quantitativos refor¢aram a superioridade de
sentimentos negativos, influenciando a atitude de comunicagio
com seus filhos sobre o diagndstico de cincer, como expressos
nas categorias “Prova de fogo” e “Tristeza e sofrimento”. Em
contrapartida, também expressaram sentimentos que reproduzi-
ram os achados das categorias “Grata recompensa’e “Confianca
em apoio”, caracterizando-os como seguro, claro, tendendo a ser
simples e ndo cansativo.

DISCUSSAO

O desenho metodolégico com triangulagio dos dados
permitiu desvelar as percepgdes e sentimentos do processo de
comunicagdo do cincer parental aos filhos de forma convergente
e complementar entre os dados quantitativos e qualitativos
em duas instituices distintas, com perfil sociodemogrifico
semelhante de participantes.

A experiéncia foi caracterizada como negativa, na maioria
das vivéncias, gerando impacto nos comportamentos dos

filhos, de acordo com a percepgio dos pais. A associagio de
perguntas semiestruturadas com a de diferencial seméntico
ofereceu um panorama bastante completo e complexo de como a
comunicagio do diagnéstico do cincer parental aos filhos entre
3 e 12 anos pode ser estressante e amedrontadora para os pais,
mesmo quando ha apoio social.

Na composi¢io final da amostra, o predominio foi do sexo
feminino, com diagnéstico de cincer de mama e em adultos
jovens, resultados que corroboram os dados epidemioldgicos
nos quais o cincer de mama predomina entre mulheres e tende

a incidir em faixas etdrias que antecedem a velhice®!9.

O Global Cancer Observatory (GLOBOCAN), ligado a
Agéncia Nacional de pesquisa sobre o Cancer (IARC), publicou
dados sobre o crescimento do cidncer em uma populagio
jovem de 20 a 39 anos. O documento ressalta as necessidades
de prevencio e de intervengdo com ag¢des que sejam efetivas,
principalmente em paises em desenvolvimento e com uma
populagio de baixa renda®®.

O cincer nos jovens adultos demonstra ser agressivo e com
maiores indices de diferencia¢do das células e fatores biolégicos
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Figura 2 - Sentimentos dos filhos, na ética dos pais, a partir da comunicacao sobre o diagndstico do cancer.
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Figura 3 — Gréficos com adjetivos que representam a predominancia dos sentimentos dos pais ao dialogarem com seus filhos sobre o diag-
néstico de cancer.
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que conduzem a um prognéstico desfavordvel, o que conforma a
necessidade de atengdo para as tomadas de decisdes sobre a¢oes
para as causas relacionadas nio s6 ao diagndstico, mas também
a0 rastreamento e 2 prevengio®!®).

Esse cendrio requer cuidados multidimensionais relacionados
ao controle da doen¢a neopldsica maligna e aos aspectos
psicossociais envolvidos com o adoecimento, considerando
os papéis sociais que desempenham, projetos de vida
temporariamente interrompidos e, por vezes, com a preocupagio
constante com a prépria descendéncia, quando hd irmios e filhos
como possiveis herdeiros das anomalias genéticas*2?).

A comunicagio na familia constitui-se um sistema no qual o
comportamento de cada individuo é fator e produto de resposta
dos demais. Os resultados dependem menos das condigdes
iniciais e mais do processo de comunicagio efetivo no sistema
familiar que conduz & adaptagio social e favorece a resiliéncia,
conforme as exigéncias do meio social e promogio da saude
mental@2V,

As estratégias de comunicagio para que a crianga consiga
enfrentar o cancer parental envolvem o didlogo aberto e a exposi-
¢do dos sentimentos, além de participagio do cuidado com agdes
simples como levar um copo de dgua ou trazer um cobertor.
Comunicagio e participagbes ajudam a amenizar a ansiedade
e preparar a crianga para as eventuais mudangas que possam
ocorrer durante o tratamento, como queda de cabelo, mudancas
de humor, episédios de nduseas e vomitos, dor intensa, choro
e tristeza™,

No perfil clinico dos respondentes, quanto aos tratamentos,
a maioria encontrava-se em quimioterapia antineopldsica e
praticamente a mesma propor¢io ji havia sido submetida a
cirurgia, conformando as duas principais intervengdes para o
tratamento de muitos cinceres®?,

Entre os participantes, uma minoria estava em uso
de cateter central totalmente implantado, que representa
seguranga e conforto para os pacientes em uso de quimioterapia
antineopldsica endovenosa e que, infelizmente, ainda ndo é uma
realidade na atencio oncolégica do SUS. O uso de artefatos
clinicos, como cateteres, estomas e expansores de pele, foi
citado, mas ficou restrito a um ter¢o da amostra. Os artefatos
conformam demandas em educagio em satde para a equipe
multiprofissional, por exigirem adaptagio e resiliéncia. Nessa
situagio, a prole pode, em algum momento do tratamento, ser
envolvida e se sentir participante do cuidado, compreendendo
as limitages parentais®.

A maioria dos respondentes encontrava-se com ECOG
entre 0 e 1, com nenhuma ou pouca limitagio das atividades da
vida didria, evidenciando condig¢ées clinicas satisfatérias para
o empreendimento de terapias antineopldsicas com inten¢oes
curativas e que tendem a responder de maneira mais ripida e
eficaz aos efeitos adversos dos tratamentos®®2?.

Dos participantes que comunicaram aos filhos o cincer
parental, a maioria o fez até a primeira semana. Os estudos
mostram que, no inicio do diagnéstico e tratamento, os pais
tendem a poupar os filhos das mds noticias. Porém, com o
decorrer do tempo, as dificuldades de enfrentamento dos pais
junto 2 falta do didlogo com os filhos podem suscitar efeitos
emocionais na prole, como depressio e revolta por falta de
esclarecimento da realidade vivenciada®-?,

-

E notério que os pais, muitas vezes, se sentem incapazes
de enfrentar os préprios sentimentos e encontram-se com a
responsabilidade de também ter que lidar com a dor do filho.
A inabilidade de acreditar na capacidade de enfrentamento
pode gerar ocultagdes de informages e emogbes de todos os
envolvidos: pai ou mie com cincer, companheiro e prole®?).

Destaca-se, a considerar o quantitativo de percepgdes e
sentimentos na categoria “Prova de fogo”, a importincia da
compreensio e apoio das equipes de saide no que concerne
a sentimentos ambivalentes na vivéncia familiar de graves
problemas de satde, com abordagens educativas que possam
refletir nas relagdes entre pacientes e equipe e pacientes e
seus familiares®.

Em estudo australiano, no qual participaram médicos que
cuidavam de pacientes com cincer com filhos menores de idade,
os desafios da condugio do tratamento pela equipe médica
foram explorados. Concluiu-se que o ideal é manter a postura
terapéutica, para que os pais-pacientes se sintam confortdveis
para falarem sobre suas angustias e preocupagdes. Os profissionais
refletiram sobre a dificuldade de lidar com a situagdo do paciente,
porque o ideal é que, na interagdo profissional, inclua-se apoio
emocional, abertura para que os pais expressem as preocupagdes
sobre as préprias capacidades para cuidar das criangas e com a
qualidade da comunicagio que se estabelece na familia®V.

Na perspectiva das RS, o cincer estd atrelado a adjetivos
negativos e, sendo assim, as respostas positivas, que expressam
esperanga, podem ser surpreendentes, como visto na categoria
“Grata recompensa’. Os pais, ao dialogarem sobre a doenga com
seus filhos, identificaram sentimentos de confianga e apoio!21316),

A categoria “Tristeza e sofrimento”, percebida pelos pais em
seus filhos, mostra a delicadeza do momento, o que também
pode ser induzido pela postura e atitude dos pais diante da
gravidade e complexidade da situagdo. Os pais precisam de
experiéncia em processos de comunicagio com profissionais
de satde de forma clara, franca e respeitosa para que o mesmo
processo possa ser vivenciado na relagio com seu filho™.

A categoria “Confianca e apoio”, percebida pelos pais,
¢ decorrente de ajuda externa no momento da comunicagio
de membros da familia, como companheiro, avés, irmios
e tios. A familia exerce um papel fundamental na sociedade
como institui¢io idénea com suas particularidades quanto a
crengas, sentimentos, cultura e valores, contribuindo com a RS
coletivamente constituida, o que pode ajudar na comunicagio
da doenga parental, uma vez que os membros sentir-se-do
compreendidos e amparados®?.

Dados que corroboram os achados foram obtidos em estudo
alemio, no qual um dos objetivos foi avaliar o impacto do
cancer parental nos filhos menores de 18 anos. Os resultados
evidenciaram que o impacto positivo existe em menores
propor¢des que os negativos, mas que estdo refletidos nos filhos,
a medida que demonstram maior prestatividade, dedicagio a
familia, autoconfianga e responsabilidades, além de melhor
desempenho escolar. Mais da metade dos pais participantes
relatou necessidades de apoio dos avés no enfrentamento
da doenga e no cuidado com os filhos, ajuda nas atividades
domésticas, apoio financeiro, emocional, entre outras demandas®.

A comunicagio com os filhos no cincer parental ainda é um
desafio, porém jd existem iniciativas de estudos de intervengio
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e acompanhamento em diferentes partes do mundo, e os
resultados tém mostrado eficdcia no comportamento de pais
com cancer e seus filhos, principalmente quando as relagdes
familiares se impregnam de inseguranga, tristeza e angustia,
configurando a necessidade de acompanhamento das emog¢des
e a introdugdo de intervengdes psicooncoldgicas para todos os
membros da familia®”.

A categoria “Mudanga de comportamento” exemplificou
que os pais devem estar atentos as diferentes manifestacdes de
comportamentos no continuum do adoecimento pelo cancer.
Essas criangas/adolescentes podem presenciar, por anos, vdrios
estdgios da doenga de seus pais e, durante essa trajetéria, podem
sentir falta de uma abordagem direcionada, com linguagem
clara, de forma que consigam entender e superar as dificuldades
multiplas®®®.

A categoria “Negagio ou insensibilidade” merece um cuidado
especial, pois incorre-se no risco de desvalorizar situacées que
sdo tdo complexas, como a qualidade da interagdo interpessoal
entre pais e filhos. As criangas tém uma forma peculiar, de acordo
com a fase de seu desenvolvimento psicomotor e sua idade,
para entender questdes complexas como o cincer, enquanto os
adolescentes exigem uma comunicagio direta e aberta®.

A negagio pode ser compreendida como uma reagdo de protegio
ao sofrimento por parte de criangas e adolescentes, ou como uma
resposta inesperada e dificil de ser interpretada, isoladamente,
considerando a percepgio da insensibilidade/indiferenca. Para
abordar o assunto, é necessério instrumentalizar os pais com
estratégias educativas que levem em conta as particularidades da
situagdo de adoecimento®®?”,

O céncer ainda é um tabu e traz consigo o preconceito da
populagio e a falta de informagdo sobre o diagnéstico precoce e
a necessidade da procura por atendimento médico. Em geral, as
pessoas tém medo de saber o resultado do diagnéstico e pouco
conhecem sobre o tratamento de forma pritica e atualizada.
Entretanto, hd avangos constantes na oncologia, e o diagnéstico
de cincer requer discussées compartilhadas sobre tratamentos
e prognoésticos que, apesar de promissores em muitos casos,
trazem dificuldades no convivio dessa familia, oscilando entre

RESUMO

a superestimacdo ou subestimagio de cuidados, em todas as fases
do processo, incluindo a sobrevivéncia®3%.

Diante dos resultados da pesquisa, observou-se a escassez de
estudos nacionais sobre o tema, limitando possiveis comparagoes
com outros estudos sobre comunicagio dos pais no cincer
parental com filhos na idade entre 3 e 12 anos. Na perspectiva
amostral, a maioria dos respondentes era do sexo feminino,
sendo também interessante, em estudo futuro, uma amostra
equilibrada para ambos os sexos ou inclusdo de géneros.

A validagio das respostas discursivas nio foi realizada,
conforme esclarecido, bem como a dos descritores da EDS
empregada, apesar de a sua construgio ter obedecido as orientagdes
dos idealizadores. Outro fator considerado como limitante foi o
tempo transcorrido do diagndstico até a participa¢io na entrevista,
sendo este de até 24 meses, o que pode ter dificultado a lembranca
detalhada dos acontecimentos no momento da comunicagio sobre
o diagnéstico com seus filhos.

As implicagdes para a pratica decorrentes desta investigacio
trazem a necessidade de investimentos em estratégias que
incluam o cuidado da familia, de forma global, na assisténcia
multiprofissional, principalmente na consulta de enfermagem
pela capacidade de avaliagdo multidimensional.

CONCLUSAO

A maioria dos participantes eram adultos jovens, com cancer de
mama, vivendo com companheiro, em tratamento multimodal, em
condigdes clinicas funcionais plenas ou muito pouco prejudicadas
e com prole restrita a um filho. A revelagio do diagnéstico parental
aos filhos ocorreu em momentos diferentes, em sua maioria na
semana em que houve a defini¢do do diagnéstico de céncer,
independentemente da faixa etdria da prole.

O momento da revelagio do diagnéstico aos filhos foi
majoritariamente descrito com percepgbes e sentimentos
negativos, com o uso de palavras como despedida, angustia,
incomodo com a conversa, fragilidade, tristeza, medo da morte.
No entanto, observou-se que alguns pais tinham percep¢oes
e sentimentos positivos com o uso das palavras confianga,
tranquilidade, sentimento de bem-estar e esperanca.

Objetivo: Caracterizar as percepgdes e os sentimentos dos pais diagnosticados pelo cancer em relagio 4 comunicagdo com seus filhos entre
3 e 12 anos. Método: Transversal, multicéntrico, com triangulagdo de dados, por meio de entrevistas estruturadas e semiestruturadas, com uma
pergunta com Escala de Diferencial Semantico, realizadas com o pai ou a mie com cincer em tratamento ambulatorial em duas instituicées
hospitalares da cidade de Sdo Paulo, Sdo Paulo, Brasil. Os dados foram analisados por meio da estatistica descritiva, anilise de contetudo,
utilizando o soffware ATLAS.ti 8.0% e a Teoria das Representacdes Sociais. Resultados: Participaram 43 respondentes, sendo 37 (86,0%)
do sexo feminino, 23 (53,5%) com idades entre 31 e 50 anos, 29 (67,5%) com filho unico entre 7 e 12 anos. A experiéncia foi considerada
dolorosa (73,1%), estressante (53,6%), clara (53,7%) e segura (51,2%). Os sentimentos vivenciados geraram duas categorias: Prova de fogo; e
Grata recompensa. As reagdes dos filhos, na perspectiva dos pais, geraram as categorias: Tristeza e sofrimento; Confianga e apoio; Mudanca de
comportamento; ¢ Negagio ou insensibilidade. Conclusdo: A comunicagio foi avaliada como negativa e conflituosa, positiva e acolhedora, e
causadora de mudangas nos comportamentos dos filhos.

DESCRITORES

Comunicagio; Relagdes Pais-Filho; Oncologia; Emogées Manifestas; Educagdo em Saudde.

RESUMEN

Objetivo: Caracterizar las percepciones y sentimientos de padres diagnosticados con céncer en relacién a la comunicacion con sus hijos entre
3y 12 afios. Método: Transversal, multicéntrico, con triangulacién de datos, mediante entrevistas estructuradas y semiestructuradas, con una
pregunta con Escala Diferencial Semadntica, realizadas con el padre o la madre con cdncer en tratamiento ambulatorio en dos instituciones
hospitalarias de la ciudad de Sdo Paulo, Sdo Paulo, Brasil. Los datos fueron analizados mediante estadistica descriptiva, analisis de contenido,
utilizando el software ATLAS.ti 8.0% y la Teorfa de las Representaciones Sociales. Resultados: Participaron 43 encuestados, 37 (86,0%) eran del
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sexo femenino, 23 (53,5%) con edades entre 31y 50 afios, 29 (67,5%) con hijos tnicos entre 7 y 12 afios. La experiencia fue considerada dolorosa
(73,1%), estresante (53,6%), clara (53,7%) y segura (51,2%). Los sentimientos vividos generaron dos categorias: Prueba de fuego; y recompensa
agradecida. Las reacciones de los nifios, desde la perspectiva de los padres, generaron las categorias: Tristeza y sufrimiento; Confianza y apoyo;
Cambio de comportamiento; y Negacién o insensibilidad. Conclusiéon: La comunicacién fue evaluada como negativa y conflictiva, positiva y
acogedora, y provoca cambios en las conductas de los nifios.

DESCRIPTORES

Comunicacién; Relaciones Padres-Hijos; Oncologia Médica; Emocién Expresada; Educacién en Salud.
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