Psicologia: Ciéncia e Profissao 2024 v. 44, e258183, 1-12.
https://doi.org/10.1590/1982-3703003258183 Artigo

A Fase Terminal do Filho com Cancer:

Percepcdes dos Profissionais Hospitalares

Susana Caires! Maria Augusta Faria'
!Universidade do Minho, Braga, Portugal. !Universidade do Minho, Braga, Portugal.
Maria da Conceicdo Antunes’ Raquel Pimenta’
!Universidade do Minho, Braga, Portugal. !Universidade do Minho, Braga, Portugal.

Resumo: O confronto com o cancer de um filho e a percepcdo da sua morte como inevitavel
dao lugar a experiéncias parentais relevantes para a pesquisa cientifica. Este estudo teve como
objetivo investigar, por meio da percepcdo dos profissionais hospitalares, o modo como os
pais experienciam a fase terminal e fim de vida do filho com cancer para melhor compreender
0s processos psicoemocionais experienciados por esses pais diante da cronicidade da doenga
e da morte do filho. No sentido de alcancar esse objetivo, realizou-se um estudo qualitativo de
tipo fenomenolégico envolvendo 17 profissionais de dois hospitais portugueses de referéncia
em oncologia pedidtrica. Os dados foram recolhidos com recurso a um guia de entrevista
semiestruturada. Na percepc¢do dos profissionais hospitalares, os resultados evidenciam que
esses pais experienciam multiplas dificuldades e preocupacgdes na fase terminal da doenca do
filho e no pés-morte, bem como um sofrimento extremo e desestruturacao biopsicossocial
e espiritual na familia. O conhecimento aprofundado da fenomenologia desses processos
é essencial para o desenho e a implementacdo de intervencdes emocionais, cognitivas,
comportamentais e sociais mais ajustadas as dificuldades e preocupagdes parentais vividas
no fim de vida e p6s-morte.
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The Terminal Phase of Children with Cancer:

Perceptions of Hospital Professionals

Abstract: Coping with children’s cancer and the perception of their inevitable death give rise
to parental experiences that are important to study. This study aimed to investigate, based on
hospital professionals’ perspectives, how parents experience the terminal phase and end oflife of
their children suffering from cancer to better understand the psycho-emotional processes these
parents experienced in face of the chronicity of the disease and their children’s death. To achieve
this objective, a qualitative phenomenological study was carried out involving 17 professionals
of two Portuguese hospitals that are reference in pediatric oncology. Data were collected using
a semi-structured interview guide. From the perspective of hospital professionals, results
show that these parents experience multiple difficulties and concerns in the terminal phase of
their children’s disease and postmortem, as well as the extreme suffering and biopsychosocial
and spiritual disruption of the family. A deeper understanding of the phenomenology of
these processes is essential to design and implement better adjusted emotional, cognitive,
behavioral, and social interventions aimed at the parental difficulties and concerns experienced
at the end of life and after death.
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La Fase Terminal del Hijo con Cancer:

Percepciones de los Profesionales del Hospital

Resumen: El enfrentamiento del cdncer de un hijo y la percepcién de su muerte como inevitable
dan lugar a experiencias parentales importantes que deben ser estudiadas. Este estudio pretende
identificar desde la percepcion de los profesionales del hospital cémo los padres viven la fase
terminal y el final de la vida de su hijo con cancer con el fin de comprender mejor los procesos
psicoemocionales que viven estos padres ante la cronicidad de la enfermedad y la muerte de su
hijo. Para ello, se realiz6 un estudio cualitativo, con enfoque fenomenolégico, en el que participaron
17 profesionales de dos hospitales portugueses de referencia en oncologia pediétrica. Para recoger
los datos se aplicé un guion de entrevista semiestructurada. En cuanto a la percepcion de los
profesionales del hospital, estos padres experimentaron multiples dificultades y preocupaciones
en la fase terminal de la enfermedad de su hijo y postmuerte, asi como un sufrimiento extremo y
una desestructuracién biopsicosocial y espiritual en la familia. El conocimiento en profundidad
de la fenomenologia de estos procesos es esencial para elaborar e implementar intervenciones
emocionales, cognitivas, conductuales y sociales mds acordes a las dificultades y preocupaciones

parentales que se experimentan al final de la vida y la postmuerte.

Palabras clave: Cancer pediatrico, Dificultades, Preocupaciones, Padres, Portugal.

Introducao

Apesar do progresso técnico-cientifico em
oncologia pediatrica contribuir para indices de cura
e sobrevida considerdveis, nem todas as criancas e
todos os adolescentes diagnosticados com cancer
sobrevivem a doenca.

Nos Estados Unidos, estima-se que, em 2021,
das 10.500 criancas entre o periodo neonatal e os 14
anos de idade e dos 5.090 adolescentes com diagnos-
tico de cancer, 1.190 e 590, respectivamente, morrerao
da doenca (Siegel, Miller, Fuchs, & Jemal, 2021).
Em Portugal, as neoplasias instituem-se como a
causa de morte mais expressiva entre os 5 e 14 anos,
totalizando 32% (Direcao-Geral da Satde, 2018).

Quando ndo hé perspectiva de cura e a expeta-
tiva de vida é limitada, o foco da intervencao passa
a ser a medicina paliativa. Nesses casos, a crianca/o
adolescente é alvo de cuidados paliativos pediatricos,
assumidos pela Organizacao Mundial de Satide (World
Health Organization, 1998; 2014) e pela Associagdo
Europeia de Cuidados Paliativos (“IMPaCCT”, 2007),
como acdes de cuidado do corpo, mente e espirito
prestadas a criancga/ao adolescente e a sua familia por
uma equipe de saide multidisciplinar em contexto
domiciliar ou hospitalar. Tais cuidados visam, por um
lado, o controle da dor e alivio de outros sintomas e,

por outro, o apoio psicoemocional, social e espiritual a
todo o nicleo familiar desde o diagnéstico até a morte
e p6s-morte (World Health Organization, 1998).

Intransponivel e contraria a ordem cronoldgica da
vida, a proximidade definitiva da morte de um filho com
cancer € de dificil aceitacdo para os pais envolvendo um
sofrimento profundo e devastador (K. Alves et al., 2016).
Segundo Kiibler-Ross (1998), as respostas emocionais
desses pais a doenga e morte do filho desenrolam-se
ao longo de cinco estagios — negacao, raiva, negociacao,
depressao e aceitacao — com possibilidade de variacdo
constante e sobreposicdo entre eles.

Desgastados por emocgdes extremas de desespero,
tristeza, raiva, choque e depressao (Dighe, Jadhav,
Muckaden, & Sovani, 2008), os pais vivenciam o
luto antecipatério (Al-Gamal & Long, 2010) quando
percebem a morte do filho com cancer como iminente
e inevitavel. Essa experiéncia envolve respostas
cognitivas, afetivas, culturais e sociais que contri-
buem para o processo de desapego fisico e emocional.

Para os pais, lidar antecipadamente com a morte
de um filho implica um conflito interno entre preser-
var a sua vida e deixd-lo partir. A resolucdo mais favo-
réavel ao bem-estar da crianca/do adolescente doente
associa-se a transicao do estado preservador da vida
para o estado de desapego (Kars et al., 2011).
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Devido ao papel legal que representam na vida
do filho, os pais debatem-se com diversos dilemas
e desafios na fase terminal da doenca. Entre eles,
aimplementacdo de medidas terapéuticas mais agres-
sivas e a escolha do local da morte sdo as decisdes
mais dificeis que os pais enfrentam (Aschenbrenner,
Winters, & Belknap, 2012; Maurer et al., 2010).

De acordo com Bluebond-Langner, Beecham,
Candy, Langner e Jones (2013), mesmo quando ja ndo
hé hip6teses de cura, a generalidade dos pais persiste na
procura continua por tratamento terapéutico nas sema-
nas ou dias que antecedem a morte da crianca. Existindo
a possibilidade de planejar o local da morte, a maioria
das familias prefere que a morte do filho ocorra em casa
(Bluebond-Langner et al., 2013; Heath et al., 2010).

Embora conversar com o filho doente sobre a sua
propria morte possa ser benéfico quando este revela
consciéncia, sdo poucos os pais capazes de dialogar sobre
esse assunto. O estudo de Kreicbergs, Valdimarsdéttir,
Onelov, Henter e Steineck (2004) salienta que, entre os
pais que conversaram com o filho sobre a sua morte
iminente, ndo existe qualquer arrependimento por o
ter feito. J4, entre aqueles que ndo falaram e cujo filho
estava ciente da sua morte, ndo s se arrependem
mais frequentemente de ndo ter conversado com ele,
como também manifestam sintomas mais severos de
ansiedade e depressao na fase p6s-morte.

Paralelamente, o sofrimento sintomatico experien-
ciado pela crianca/pelo adolescente no dltimo més de
vida - nomeadamente a acentuada prevaléncia de dor,
fadiga e dispneia — causa nas familias uma sobrecarga
psicolégica e emocional extrema (Heath et al.,, 2010;
Von Liitzau et al., 2012; Wolfe et al., 2000) capaz de impac-
tar negativamente, a curto e longo prazo, o modo como
0s pais enfrentam o processo de luto e reestruturam as
suas vidas ap6s a morte do filho (Barros, 2015; Kreicbergs
et al., 2005; van der Geest et al., 2014; Wolfe et al., 2008).

As circunstancias em que a crianga/o adolescente
com cancer incurdvel morre (e.g.: na presenca ou ausén-
cia dos pais; em contexto hospitalar ou no domicilio;
com ou sem dor; e de forma repentina ou lenta) podem
comprometer o funcionamento psicossocial da fami-
lia, interferindo na experiéncia do luto agudo ou tardio
(Barros, 2015; Kreicbergs et al., 2005; Wolfe et al., 2008).

Confrontados com a iminéncia da morte, esses
pais buscam na espiritualidade, religiao ou filosofia a
perseveranca, coragem e forca interior para enfrentar
a dor e impoténcia de ver o filho morrer sem poder
reverter o destino fatal da doenca (D. Alves et al., 2016).

Ter um filho com cancer sem possibilidade terapéu-
tica exige aos pais o enfrentamento da fase paliativa e,
consequentemente, do luto parental, considerado como
a mais intensa e duradoura de todas as experiéncias de
perda (Kreicbergs, Lannen, Onelov, & Wolfe, 2007).

Por esse motivo, as criancas/os adolescentes com
cancer incuravel e suas familias manifestam necessi-
dades profundas ao nivel da prestacao de cuidados de
satde e acessibilidade, interacdo entre profissionais
de sauide e a familia, informacgao, falecimento e luto,
necessidades psicossociais e espirituais, controle da
dor e outros sintomas, necessidades culturais, neces-
sidades dos irméaos e tomada de decisoes (Stevenson,
Achille, & Lugasi, 2013) que, ao serem objeto de com-
preensdo e atenc¢do cientificas, poderdo contribuir
para a prética de cuidados integrais e humanizadores.

Por reconhecermos o alto impacto do cancer pedi-
atrico na dinamica psicossocial da familia, o propésito
central deste estudo foi observar, por meio da percep-
¢do dos profissionais hospitalares, o modo como os
pais experienciam a fase terminal e fim de vida do filho
com cancer para melhor compreender os processos
psicoemocionais experienciados por esses pais diante
da cronicidade da doenca e da morte do filho.

Método

O estudo que se apresenta é qualitativo de tipo
fenomenoldgico e integra um projeto de pesquisa mais
amplo centrado na fenomenologia do cancer pediatrico.

Este artigo assume como principal questdo de
pesquisa: Na percepcao dos profissionais hospitalares,
de que forma pais de criancas/adolescentes com can-
cer em fase terminal experienciam a doenga dos seus
filhos em contexto hospitalar?

Os participantes foram selecionados por meio
de amostragem por conveniéncia, tomando-se a sua
disponibilidade para colaborar na pesquisa.

Consideraram-se critérios de inclusdo a repre-
sentatividade do universo de profissionais e o desem-
penho de funcdes hd mais de um ano nas dreas da
saude, educacdo e servico social nos servigos de inter-
nacdo e de ambulatério das unidades de oncologia
pediéatrica dos dois centros hospitalares de referéncia
em oncologia pediatrica no Norte de Portugal.

Participantes
Participaram desta pesquisa 17 profissionais
com idades compreendidas entre os 30 e os 57 anos:
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sete enfermeiros especialistas em Oncologia Pediétrica,
sendo um deles enfermeiro responsavel pelo Hospital
de Dia; dois médicos, um deles especialista em
Oncologia Pediétrica e responsavel pelo Ambulatério
e Equipe de Cuidados Paliativos Pediatricos; dois téc-
nicos de enfermagem; um psicélogo; um assistente
social; dois professores; e dois educadores de infancia.

Dos 17 profissionais, nove desempenham fun-
¢des no servico de internacdo, um no servico de
ambulatorio e sete em ambos 0s servigos.

Todos sdo do sexo feminino e exercem funcdes em
oncologia pediétrica, em média, hd mais de uma década.

Procedimentos éticos

A pesquisa foi aprovada pelos Comités de Etica
dos dois centros hospitalares, sob os protocolos CES
IPO: 203/013; CES HSJ: 26set/012.

O processo de coleta dos dados ocorreu entre
junho edezembro de 2012 e salvaguardou os principios
éticos de participacdo voluntdria e confidencialidade.

Ap6s aprovacdo da pesquisa pelos Comités de Etica,
estabeleceu-se contato direto com a coordenacdo das
unidades de oncologia pedidtrica para agendamento das
entrevistas. Todos os participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) apés
clarificacdo do enquadramento e objetivos do estudo.

O grupo de pesquisa foi responsdvel pela rea-
lizagdo das entrevistas tendo por base um guia de
entrevista semiestruturada elaborado para o efeito.
Juntos dos profissionais hospitalares foram abordadas
questdes sobre o enfrentamento da fase terminal e fim
de vida do filho com céncer.

Analise de dados

As entrevistas foram gravadas em dudio com anu-
éncia prévia dos entrevistados e analisadas a luz da
Anélise de Contetido de Bardin (2009) compreendendo
trés etapas: pré-andlise, exploracdo do material (codifi-
cacdo) e tratamento dos resultados (categorizagao).

Na pré-andlise, fez-se a transcricdo integral
das entrevistas, leitura e ordenacdo dos materiais.
Posteriormente, o discurso transcrito foi codificado
e submetido a uma anélise minuciosa para se buscar
relacdes entre os resultados obtidos e as proposicoes
tedricas, realizando-se inferéncias e interpretagées.

Do processo analitico emergiu o seguinte qua-
dro de categorias: dificuldades parentais no fim de
vida e morte; dificuldades parentais no pés-morte;

e preocupacdes parentais no fim de vida e morte e
preocupagdes parentais no pés-morte.

Na partilha e discussdo dos resultados é garantido
o anonimato dos participantes por meio da substituicao
dos nomes reais pela palavra “Participante”.

Resultados e discussao

Entende-se por “dificuldades” obstaculos fisicos,
materiais, relacionais e/ou emocionais que podem tra-
zer sofrimento emocional, desconforto e/ou preocu-
pacdes acrescidas e, por “preocupacdes”, pensamentos
negativos que ocupam sistematicamente a mente
do individuo, fazendo-o despender muita atencdo e
energia, gerando desassossego e sofrimento.

Na Tabela 1 apresentam-se as dificuldades que,
na percepcao dos profissionais hospitalares, sdo as
mais expressivas entre os pais nas fases de fim de vida,
morte e pos-morte.

Tabela 1
Dificuldades parentais percepcionadas pelos
profissionais hospitalares.

DIFICULDADES PARENTAIS N (=17)
Fim de vida e morte

Lidar com a iminéncia da morte do filho 15
Lidar com a ambivaléncia de sentimentos: 4
alivio emocional vs. culpa

Lidar com a deterioracao do estado de

saude e sintomatologia da doenca 4
Lidar com o sofrimento do filho 3

Transmitir ao filho o seu estado grave de satde 2
Separacgdo em relacdo ao filho 1
Tomada de decisoes relativamente ao

contexto de morte 1
Tomada de decisdes terapéuticas 1
Inseguranca relativamente aos cuidados a 1
prestar ao filho em casa

Gestdo darelagdo conjugal 1
Gestao das emocoes 1
Aceitacdo de apoio psicolégico 1
Perda do sentido da vida 1
Autocuidado 1
Pé6s-morte

Manter-se “agarrados a vida” 2
Lidar com a ambivaléncia de sentimentos:

alivio vs. perda do sentido da vida 1
Gestdo das emocoes 1
Aceitar a forma de reagir a morte do filho 1
Aceitar a perda do filho (estado de anestesia) 1
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Como constatado na Tabela 1, lidar com a morte
do filho emerge no topo das dificuldades paren-
tais identificadas pelos profissionais hospitalares,
surgindo o confronto com a sua iminéncia como a
mais frequentemente evocada (n=15).

Nessa subcategoria, a aceitacdo da morte do
filho, a dificuldade em se despedir e “deixa-lo partir”
emergem predominantemente no discurso dos par-
ticipantes, como ilustram os seguintes testemunhos:
“Nos pais. . . é a aceitacdo da ‘partida’. Eles ndo aceitam
ficar sem os filhos. E é muito complicado. . . no fim, ndo
os querem deixar partir.” (Participante 7).

. ... 0s pais, quando se apercebem que os filhos
estdo a partir, é horrivel. . . vdao-se apercebendo, vio
sendo informados, mas nunca estdo preparados.
E chega a um ponto em que eles acomodam-se
aquele estado em que estd a crianga. Mas, quando
chega aquela verdadeira hora de se dizer que
“é o limite’, que “é por pouco tempo’, eles nunca
estdo preparados. Eles dizem que “sim’, que “sinv’,

mas nunca estdo preparados. (Participante 1)

Também relacionadas com a iminéncia da morte
do filho, surgem as significativas dificuldades desses
pais em gerir a ambivaléncia de sentimentos presentes
nessa fase (n=4). Estes oscilam entre o desejo de morte
do filho (como forma de “alivio emocional”, de resolu-
¢ao do processo de doenca e, acima de tudo, de cessacao
de todo o sofrimento) e o sentimento de culpa pelo fato
de desejarem a morte do préprio filho e/ou a dificul-
dade em “deixé-lo partir”. O exemplo que se segue ilustra
bem a dualidade de sentimentos presente:

. aquela dualidade; hd tanto tempo a viver
aquela situagdo que, por vezes, tém aquele senti-
mento que mais valia que [a morte] acontecesse
agora, e isto acontece; e depois tém culpa de terem
sentido isso; parece que estdo a desejar a pro-
pria morte [do filho] e hd muita ambivaléncia
nos sentimentos. Inicialmente, depois da morte,
eles referem um alivio, apés todo aquele processo
tao doloroso e depois sentirem “Como é que eu me
consegui sentir assim?!?”. (Participante 13)

Foram, ainda, relatadas as dificuldades em lidar
com a deterioracdo do estado de satde e da ima-
gem do filho (e.g. alteracdo da cor da pele, perda
de cabelo, inchaco) (n=4), assim como com a perda

de capacidades e debilidade fisica (e.g. comprome-
timento da comunicacdo — por perda da fala, visao
e/ou audicdo -, total dependéncia dos cuidadores,
problemas respiratérios) (n=4).

A esse propésito, alguns profissionais hospita-
lares referem: “. . . . A maior dificuldade destes pais
é, de fato, a degradagdo fisica [dos filhos] porque sdo
criangas que muitas vezes chegam a fase terminal
muito degradadas fisicamente pela doenca; deixam
de ser aquela criancga que os pais sempre conheceram”
(Participante 3), “. . . . ndo é fdcil ver uma crianga
ligada as mdquinas, inchada dos tratamentos, a cor jd
ndo é a mesma, os caracois que jd ndo tem. . . 0 processo
ndo é fdcil” (Participante 12).

Lidar com os efeitos secunddrios dos trata-
mentos e com o sofrimento associado (e.g. dores,
ndauseas, dificuldades de alimentacdo) foram também
apontadas por trés profissionais (n=3), tal como evi-
dencia o seguinte testemunho:

E depois, ver o retardar do préprio filho... Ver as
capacidades [a se perderem]. . . . uma coisa mui-
tissimo importante é que, se a sintomatologia ndo
estiver a ser controlada, as dificuldades sdo extre-
mas. . . ndo hd controlo da dor, ndo hd controlo
das nduseas. . . . Isso provoca um sofrimento mui-
tissimo grande a toda a familia. (Participante 8).

Vale salientar, ainda, as dificuldades desses pais
— quando a morte é iminente — em transmitir ao filho
a gravidade do seu estado clinico e a probabilidade da
sua morte (n=2). A estas poderdo estar associadas as
dificuldades em lidar com o sofrimento emocional do
filho (n=3), querendo, de alguma forma, protegé-lo do
sofrimento gerado pelo confronto com a sua prépria
morte: “E complicadissimo para os pais; ndo querem
dizer aos filhos ‘Vais morrer” (Participante 14), “Outra
dificuldade é a dificuldade em transmitir e comunicar
a crianga que estd na fase terminal’ (Participante 6).

Adicionalmente, na percepcdo dos profissio-
nais hospitalares, os pais enfrentam dificuldades
na tomada de decisdes relativamente ao contexto
onde a morte do filho deverd ocorrer (no domicilio
ou no hospital) e aos tratamentos a ministrar na fase
terminal da doenca (e.g. gerir compromisso entre dor
e sedacdo, entre sofrimento do filho e auséncia de
comunicacao com ele).

Na fase em que j4 se esgotaram as possibilidades
de cura e a morte se torna inevitavel, as dificuldades
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emergem também ao nivel do autocuidado (e.g.,
o descurar ou sacrificar das suas préprias necessi-
dades para dar resposta as do filho), bem como no
cuidado a relacdo conjugal, a qual sofre, em varios
casos, alguma negligéncia ou descuro, com implica-
¢oes significativas na qualidade desta ou, em alguns
casos, nas dificuldades de comunicacdo e falta de
suporte entre ambos, designadamente nas situacoes
de rutura do casal.

Embora ndo tenham sido diretamente confron-
tados, durante a entrevista, com questdes alusivas ao
periodo pés-morte, alguns profissionais aludiram as
dificuldades parentais associadas ao luto. Entre elas,
destacam-se a dificuldade desses pais em encontrar
um sentido para a vida (mesmo tendo outros filhos),
a dificuldade em integrar as emocodes acumuladas
ao longo de um extenso periodo de tempo (nalguns
casos de varios anos) ou a “anestesia emocional”
vivenciada, provavelmente decorrente da negacdo da
perda pouco depois de consumada.

Na Tabela 2 sdo apresentadas as diversas pre-
ocupacdes que, na percepcdo dos profissionais
hospitalares, inquietam os pais nas fases de fim de
vida, morte e p6s-morte do filho.

Tabela 2
Preocupacdes parentais percepcionadas pelos
profissionais hospitalares.

PREOCUPACOES PARENTAIS N (=17)

Fim de vida e morte

Agilizacao de medidas para evitar
o sofrimento do filho

Antecipacao do sofrimento diante
da morte do filho

Reacdo dos outros filhos a morte
do irmao doente

Possibilidade de questionamento por parte
do filho sobre a sua prépria morte

\S]

Possibilidade de uma morte dolorosa

Possibilidade de o filho morrer na sua auséncia
Concretizacdo dos sonhos e vontades do filho
Preparacao do funeral antes da morte do filho

Possibilidade de nao ser capaz de cuidar do filho

—_ o e e e

Apoio emocional ao filho
Pés-morte
Reestruturacao da vida familiar

Destino dos pertences do filho 1

Verifica-se na Tabela 2 que, entre as preocupa-
¢oes mais referidas pelos profissionais hospitalares,
surgem as relativas ao bem-estar do filho, nomeada-
mente a agilizacdo de medidas que permitam evitar o
seu sofrimento (n=7). A esse respeito, os profissionais
mencionam: “A preocupagdo deles é a estabilidade,
o bem-estar da crianga. Acho que é mais isso, 0 sos-
sego e ndo a dor. Logo que eles ndo tenham dor. . . ."
(Participante 3), “A preocupagdo é sempre que ele ndo
sofra. . . é uma preocupagdo extrema que eles néo este-
Jjam com a sintomatologia controlada” (Participante 5).

A preocupacgdo deles é que as criangas ndo tenham
dor, sem duvida nenhuma que ndo sofram e é
sempre isso que eles nos pedem e é isso que a
gente faz. A preocupagdo dos pais é mesmo que 0s
filhos ndo sofram. (Participante 14)

A antecipac¢do de como irdo reagir no momento
da morte é também relatada como uma das preo-
cupacdes mais significativas. Segundo os testemu-
nhos de trés profissionais (n=3), varios pais sofrem
por antecipacdo o seu proprio sofrimento diante da
morte do filho: “. . . . a preocupag¢io mdxima é saber
como é que vao reagir na altura [da morte do filho]. . . o
que vai acontecer no momento, como é que vdo reagir,
até quando é que é esse momento?” (Participante 3)

Preocupagdo como é que vai ser a morte da
crianga. . . . muita preocupagdo com os sintomas
que podem acontecer e a forma de lidar com eles,
como é que eu vou lidar e o que é que vai acon-
tecer exatamente, assim aquela preocupagdo
que as vezes é intrusiva, como é que vai ser, COmMo
é que eu vou reagir quando acontecer mesmo.
Preocupagées com o préprio final de vida, com a
fase terminal. (Participante 17)

A questao dos irmaos também é referida por trés
profissionais (n=3). Segundo eles, os pais preocupam-se
com a reacdo dos outros filhos a morte do irmio
doente, quer na preparagdo para a morte, quer depois
dela: “Como é que o irmdo vai lidar com a ausén-
cia?’ (Participante 2), “Como preparar a familia para
isso; os irmdos?. . . . o que se vai dizer ao outro [filho]?”
(Participante 8), “. . . . mas a irma ndo vai aguentar isto;
como é que a irmd vai viver sem ele?” (Participante 7).

A estas acresce a preocupacdo dos pais com a
possibilidade de o filho doente os confrontar com
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questoes sobre a sua préopria morte (n=2): “E se um dia
ele [meu filho] me pergunta: Serd que eu vou morrer?
O que é que eu lhe respondo!?” (Participante 10).
Destaquem-se, também, por um lado, as preocu-
pacodes desses pais com a possibilidade de a morte do
seu filho ocorrer num momento em que estejam ausen-
tes e, por outro, que esse seja um momento de grande
sofrimento fisico ou emocional para o filho (e.g. dores,
agitacdo), ambas referidas por apenas um profissional.

A maior preocupagdo é a dor ndo estar controlada,
preocupacgdo que seja uma morte agitada, uma
morte pouco digna, e quando digo digna néo é
em termos de respeito pelos valores humanos,
mas das dores, desconforto, agitagdo. E a maior
preocupagdo dos pais. . . . Outra preocupagdo é
ndo estarem presentes no momento da morte,
nem querem ir almogar ou jantar, querem estar ld
com a preocupagdo de ndo estarem no momento
da morte. (Participante 6)

Quanto ao periodo pés-morte, na percep¢do dos
profissionais hospitalares, as preocupacdes parentais
parecem recair sobre o processo de luto e reestrutura-
¢do da vida familiar. Nesse dmbito, surgem preocupa-
¢oes ao nivel do como vai ser a sua vida apds a morte do
filho, antecipando um corte/vazio em relagdo a sua vida
anterior (n=2) ou em decidir o que fazer aos pertences
do filho (n=1): “E depois é a dificuldade apos a morte de
viver sem aquele filho, viver uma nova vida no fundo.
Para eles é uma nova vida’ (Participante 6), “E agora,
0 que é que eu vou fazer ao quarto [do meu filho]? O que
é que eu vou fazer as coisas dele?” (Participante 5).

. isto é a maior preocupacdo delas [mdes]:
Como é que vai ser o depois? O que é que eu vou
fazer agora? Jd ndo tenho de ir para o hospital
com ele, e 0 que é que vai ser a minha vida daqui
para a frente? (Participante 10)

Como pode-se constatar pelas percepcoes dos
profissionais hospitalares, as vivéncias dos pais na
fase terminal da doenga oncolégica de um filho sdo
marcadas por sofrimento extremo, fazendo perigar o
equilibrio e sanidade dos seus protagonistas, afetando
ndo apenas os pais, mas também o filho doente e todo
o nucleo familiar.

O adoecimento por cancer afeta a crianca/
adolescente: diretamente, porque a posiciona perante

eventos psicossociais stressores que a impedem
de vivenciar as experiéncias de vida normativas
facilitadoras do desenvolvimento biopsicossocial
(Aratjo, 2011) e, indiretamente, porque o modo como
os pais sdo afetados cognitiva e emocionalmente pela
doenca, vai interferir no curso do desenvolvimento
da crianga/do adolescente. Assim, quanto maior for o
sofrimento parental, maior serd o risco de esses pais
comprometerem a qualidade do acompanhamento
e do apoio ao filho em etapas avancadas da doenca.

Os testemunhos desses profissionais ddo conta
de um periodo particularmente doloroso, pontuado
por intimeras dificuldades e preocupacdes. Algumas
delas, inclusive, sobrepéem-se, assumindo simulta-
neamente contornos de dificuldade e preocupacao.

Este estudo evidencia que a maior de todas as
dificuldades dos pais na percepcao dos profissionais
hospitalares é aceitar a morte do filho, indo ao encon-
tro de Kreicbergs et al. (2007) quando referem que
essa é considerada a mais profunda e desestruturante
de todas as experiéncias de perda.

Tal como alguns dos testemunhos dos entrevista-
dos revelam, para esses pais, a aceitacdo da morte do
filho e o “deixd-lo partir” é de tal forma doloroso que, a
semelhanca do que sugere Kiibler-Ross (1998), sdo mul-
tiplos os “cendrios” emocionais que se podem encon-
trar entre esses pais. Apesar da gravidade de alguns dos
quadros clinicos e da iminéncia de morte ser bem real,
os profissionais hospitalares descrevem que alguns dos
pais recusam-se a aceitar a proximidade da morte do
filho. Desse modo, mantém-se presos a esperanca de
que a doenca serd superada e que o seu filho ficara livre
de perigo, persistindo na procura continua por trata-
mento terapéutico tal como corroboram os estudos de
Bluebond-Langner, Belasco, Goldman e Belasco (2007)
e Bluebond-Langner et al. (2013).

A sobrecarga psicolégica e emocional a que os pais
estdo sujeitos na tltima fase da vida do filho com céancer,
tantas vezes referida na literatura (Heath et al., 2010;
Von Liitzau et al., 2012; Wolfe et al., 2000), desencadeia
outra grande dificuldade: a de gerir a ambivaléncia de
sentimentos que oscilam entre o desejo de morte do
filho como forma de alivio emocional e a culpa por expe-
rienciar esse mesmo sentimento.

Os testemunhos dos profissionais evidenciam,
ainda, outras dificuldades, tais como lidar com a
deterioracdo do estado de satide e sofrimento do
filho e tomar decisoes acerca do fim de vida, as quais
corroboram os estudos de Aschenbrenner et al. (2012)
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e Maurer et al. (2010) quando referem que, dado o seu
papel legal, a tomada de decisdes, de forma particular
as relacionadas com a utilizag¢do de terapéuticas mais
agressivas e a escolha do local da morte, sdo as deci-
soes mais dificeis para esses pais, ainda que a clara
preferéncia seja a morte em casa.

Adicionalmente, esses profissionais hospitalares
revelam que os pais sentem dificuldade em conversar
com o filho acerca da gravidade do seu estado clinico
e da iminéncia da sua morte. Kreicbergs et al. (2004)
complementam essa evidéncia ao afirmar que os pais
que ndo conversaram sobre a morte com o filho se
arrependem de ndo o ter feito, manifestando niveis
moderados e altos de ansiedade e depressao.

A esses desafios acresce a dificuldade de ajusta-
rem as rotinas didrias, a vida familiar e profissional
as exigéncias que a doenca do filho coloca (Marques,
2017), traduzindo-se num significativo esforco para
conciliar a assisténcia ao filho no hospital, o apoio e
atencao aos filhos saudaveis (e a sua preparacao para
a morte de um irméao) e ao conjuge (Marques, 2017).

Importa, ainda, salientar a dificuldade de alguns
desses pais em darem um sentido a vida (mesmo
tendo outros filhos) depois de um longo periodo em
que toda ela “girou” em torno do filho doente e/ou
a dificuldade em integrar as emocdes acumuladas
ao longo de todo o processo e mesmo de cuidar de si.

Sendo o seu equilibrio e sanidade elementos-
-chave para fazer face as inimeras adversidades da
doenca e as derradeiras necessidades do filho doente,
os profissionais hospitalares chamam a atencao
para o fato de que esses pais ndo se permitem a esse
confronto, permanecendo num estado de “anestesia
emocional” que, muitas vezes, apenas encontra o
seu término com a morte do filho, dando lugar a um
periodo de extremo sofrimento.

No que concerne as preocupacdes, este estudo
evidencia que, na percepcdo dos profissionais
hospitalares, as maiores preocupacdes dos pais pare-
cem estar associadas a agilizacdo de medidas e situ-
acdes que permitam amenizar o sofrimento do filho.

Em seguida surgem as preocupacdes associa-
das a morte do filho. Em particular, entre aqueles
para quem a morte € ja vivida como uma inevitabi-
lidade, as preocupag¢des com a forma como vao lidar
com a morte do filho gera um enorme desassossego e
um sofrimento profundo.

Em alguns casos e, a semelhanca do traba-
lho de Kiibler-Ross (1998), os retratos experienciais

relatados pelos profissionais descrevem a permanén-
cia num estado de “anestesia emocional”, o qual se
podera dever a negacdo da morte do filho (antes ou
depois de consumada).

Aqui, um outro cendrio emocional se podera
colocar: uma extrema ambivaléncia entre os senti-
mentos de “alivio” pela morte do filho e os de culpa
por a ter desejado em algum momento critico da
doenca. Tal ambivaléncia é também responsavel por
elevado sofrimento entre esses pais (quer antes quer
depois da sua morte). Como fundamentam os estudos
de Al-Gamal e Long (2010) e Kars et al. (2011), sempre
que os pais tomam consciéncia da inevitabilidade
da morte do filho, acabam por antecipar a sua morte
e viver um conflito interno entre preservar a vida
ou deixar o filho partir.

Outra preocupagdo desses pais na percepcao
dos profissionais hospitalares é a garantia de ndo
se separarem do filho em momento algum, nao sé
pela consciéncia das necessidades de assisténcia,
mas, fundamentalmente, pelo receio de que a morte
ocorra aquando da sua auséncia. A semelhanca de
varios estudos (Barros, 2015; Kreicbergs et al., 2005;
Wolfe et al., 2008), as circunstancias em que a crian-
¢a/o adolescente morre (e.g.: na presenca ou auséncia
dos pais; em contexto hospitalar ou no domicilio; com
ou sem dor; e de forma repentina ou lenta) determi-
nam o modo como esses pais experienciam e geram
o luto do filho. Corroborando Bluebond-Langner,
Hargrave, Henderson e Langner (2017), o sofrimento
futuro depende, em grande medida, das decisdes
tomadas ao longo do curso e término da doenca.

A acrescer as preocupacdes enunciadas, o estudo
evidencia também que, na percep¢do dos profissio-
nais hospitalares, alguns pais sofrem imensamente
com medos associados a sua provavel incapacidade
de dar resposta a situagdes mais criticas na fase ter-
minal da vida do filho em contexto domicilidrio.
Por tal razdo, os profissionais relatam que alguns pais
se sentem “divididos” entre a preocupacao de garantir
a satisfacdo da vontade do filho em morrer em casa
ou enfrentar a sua morte no domicilio sem o suporte
técnico e emocional dos profissionais de satde
que acompanharam as anteriores etapas da doenca.

Consideracoes finais
Os resultados deste estudo, embora ndo permitam
generalizagdes, considerando o reduzido nimero da
amostra, bem como o fato de representarem contextos,



Caires, S., Antunes, M. C., Faria, M. A., & Pimenta, R. (2024). A Fase Terminal do Filho com Cancer.

espacos e tempos determinados e limitados, eviden-
ciam a intensidade e diversidade de dificuldades e
preocupacoes experienciadas pelos pais cujo filho
se encontra em fase terminal de doenga oncolégica,
segundo a percepcdo de diversos profissionais a atuar
em contexto hospitalar.

O confronto com a morte do filho surge como
a situacdo mais dificil e dolorosa, aparecendo como
a mais extrema das dificuldades identificadas pelos
profissionais entrevistados que a referem como uma
experiéncia vivida no limite do sofrimento e de emo-
¢oes extremas de desespero, tristeza e depressao.

A coexisténcia de sentimentos que oscilam entre
o alivio associado ao fim de todo o sofrimento acarre-
tado pela doenca e a culpa por, em algum momento,
ter “desejado” a morte do filho ou de a ter vislumbrado
como o melhor desfecho/solucdo emerge como um
assunto gerador de um conflito interior doloroso e
de dificil gestdao emocional.

Na percepcdo dos profissionais hospitala-
res, as dificuldades emocionais em saber lidar com
a deterioracdo do estado de saide e imagem fisica
do filho, assim como em transmitir-lhe a gravidade
do seu estado de satde e a probabilidade da sua
morte constituem, também, situacdes de grande
desgaste emotivo-afetivo.

Vale salientar, ainda, outras situacées que surgem
como consequéncia dos “efeitos colaterais” da doenca
nos outros elementos da familia: dificuldades no
autocuidado, na relacdo conjugal e na relacdo com
os outros filhos e, no periodo p6s-morte, dificuldade
desses pais em integrar as emocdes acumuladas ao
longo de um extenso periodo de tempo e encontrar
um sentido para a vida.

A percepcdo dos profissionais hospitalares sobre
as razdes que mais inquietam os pais evidenciou,
ainda, que o bem-estar e a agilizacdo de medidas que
permitam evitar o sofrimento do filho constituem as
suas maiores preocupacdes, ndo obstante a forma
como irdo reagir a morte do filho e como os irméaos
irdo reagir a morte do irmao constituam, também,
motivo de grande ansiedade e sofrimento.

Entre outras inquietagdes encontradas pelos pro-
fissionais hospitalares estao as preocupacoes dos pais
com a possibilidade de a morte do filho ocorrer num
momento da sua auséncia, bem como a possibilidade
da morte ser um momento de grande sofrimento
fisico e emocional do seu filho. Vale notar, ainda,
as inquietacdes referentes ao periodo pds-morte,
fundamentalmente, relacionadas com o processo de
luto e reestruturacdo da vida familiar.

Os resultados do estudo (e que a parca literatura na
drea ajuda a corroborar) evidenciam, na percepcdo dos
profissionais hospitalares, a experiéncia profundamente
dolorosa das dificuldades e preocupacées parentais na
fase terminal da doenca oncolégica de um filho marca-
das por sofrimento e desestruturacdo biopsicossocial
e espiritual ndo s6 dos pais, mas também dos irmaos.

Considerando o bem-estar e equilibrio emocional
desses pais como capital significativo na manutencao
do equilibrio e estabilidade ndo s6 do filho doente,
mas também de todo o ntcleo familiar, seria impor-
tante, em posteriores estudos, ampliar o nimero da
amostra com vista ao alcance de uma maior repre-
sentatividade para que os resultados da investigacao
nessa drea se tornem fonte segura para o desenho e
implementacdo de respostas emocionais, cognitivas,
comportamentais e sociais mais adequadas as
dificuldades e preocupacoes desses pais.
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