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Comportamento parental na situacao de
risco do cancro infantil (*)

O cancro é segundo Ogden (1999) “um cres-
cimento incontrolavel de células anormais que
produzem tumores chamados neoplasias”. Estes
tumores podem ter origem benigna (nédo se espa-
lham pelo corpo) ou maligna, que apresentam
metastizacdo de outros 6rgdos. Sendo uma doen-
¢a actual, com uma elevada incidéncia, o dia-
gnostico pode ocorrer em qualquer idade. No
que concerne ao cancro infantil, a etiologia é ao
nivel hematoldgico — leucemias e linfomas — que
se caracterizam pela proliferacdo de células anor-
mais da medula e dos outros tecidos sanguineos
e a incidéncia verifica-se entre 0 1 e 0s 4 anos de
idade. Embora o cancro seja, normalmente, uma
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doenga de mau prognostico, as taxas de cura e
sobrevivéncia aumentaram significativamente,
permitindo igualmente, um melhoramento da
qualidade de vida dos doentes, proporcionado
por um desenvolvimento crescente de técnicas
terapéuticas mais eficazes, bem como uma me-
lhoria ao nivel dos cuidados de salde e preven-
cdo da doencga. Contudo, a doenca oncoldgica
continua a afectar e invadir a vida de muitas cri-
ancas e suas familias. Sendo a infancia um pe-
riodo de importantes aquisi¢des ao nivel social e
cognitivo para a crianca, quando o diagndéstico
de cancro surge nesta altura, este periodo pode
ser comprometido, na medida em que a rotina
altera-se, devido a hospitalizagbes frequentes,
separacdo da familia, perturbacGes das experién-
cias de socializa¢do, bem como realizacdo de pro-
cedimentos médicos geradores de stress e de dor
(Harbeck-Weber & Conaway, 1994).

Ao receber o diagndstico de doenca oncol6-
gica, a crianca tem que enfrentar uma vida cheia
de incertezas e situacdes totalmente novas e do-
lorosas, nomeadamente meios de intervencdo
médicos agressivos, condicionamentos alimenta-
res, internamentos regulares que exigem um
afastamento da familia e contacto com pessoas
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estranhas, a dor fisica e o sofrimento psicol6-
gico. Habitualmente, os tratamentos tém inime-
ros efeitos colaterais que debilitam o estado fisi-
€O e consequentemente, o psicoldgico, como sen-
do, a queda do cabelo, nauseas e vomitos, pro-
blemas gastrointestinais e orais, existindo a pos-
sibilidade de sequelas neuropsicoldgicas que con-
dicionardo o futuro da crianca. VVarios autores pos-
tulam que o impacto e ajustamento a doenga sdo
determinados ndo sé pelas proprias caracteristi-
cas da doenca, mas também pela familia em que
0 impacte é tdo grande ou maior do que o proé-
prio individuo doente (Palterson & Garwick, ci-
tado in Baider, Cooper & De-Nour, 2000). Assim,
nas familias de doentes oncoldgicos, os niveis de
perturbacdo psicologica atingem valores muitas
vezes superiores aos dos proprios doentes (Hari-
son et al., Kazak et al., Nijboer et al., Northouse
et al., citados in Baider, Cooper & De-Nour, 2000).

Ter uma crianga com doenca crénica constitui
uma situacdo de stresse e impacto significativo
na familia (Santos, 1998). A vida altera-se
completamente, na medida em que a crianca e a
sua familia vivem num mundo de incertezas e
davidas em relacdo ao futuro, tendo que
confrontar-se com novas exigéncias e inimeras
readaptacdes, uma vez que a doenca atinge
varios niveis como, financeiro, ocupacional,
pessoal e na interaccdo quer dentro quer fora da
familia (Gongalves & Pires, 2001). Estas
multiplas alteracBes as diferentes fases da
doenca pelas quais a familia passa sdo muitas
vezes exigidas num curto espaco de tempo
(Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2001). Desde
a fase do choque inicial com o diagnostico até a
fase terminal ou recuperagdo, passando pelos
tratamentos, remissdes e recaidas, a familia
vivéncia uma série de sentimentos negativos e
expectativas ao longo do tempo, que se tra-
duzem, fundamentalmente, numa sensagdo de
comprometimento do futuro (Gongalves & Pires,
2001). Segundo Rutter (1989, citado in Pires, 1990),
o desenvolvimento equilibrado da crianga com
cancro depende, sobretudo, das respostas e signi-
ficados que as figuras parentais oferecem as ne-
cessidades especificas da crianga, as suas solici-
tacdes sociais, assim como as interacgbes que
eles iniciam, mantendo a reciprocidade das mes-
mas, sendo que 0 mesmo autor da o nome de
sensitividade a essa capacidade. Hoekstra-Wee-
bers, Jaspers, Klip e Kamps (2000), postulam a
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existéncia de algumas variaveis que permitem pre-
dizer o comportamento parental, tais como varia-
veis demograficas, relacionadas com a doenca,
pré e co-ocorréncia de acontecimentos da vida
indutores de stresse, personalidade da crianca e
dos pais, estilos de coping, satisfacdo conjugal e
suporte social. Para além disso, existem autores
que defendem que os pais tém uma adaptacao sa-
tisfatéria nos anos apos o diagnéstico (Hoekstra-
Weedbers, Jaspers, Klip & Kamps, 2000, citado
in Baider, Cooper & De-Nour, 2000), ao contra-
rio, outros ha que referem existir sequelas mes-
mo apos o fim dos tratamentos (Kazak et al., ci-
tado in Baider, Cooper & De-Nour, 2000). Estas
duas posi¢Bes antagonicas mostram a existéncia
de factores que influenciam a adaptacdo dos pais
a situacdo de risco, que é o cancro infantil.

No que diz respeito a intervengdo psicologica
nesta situacdo de risco, parece imprescindivel a
sua existéncia, na medida em que pode prevenir
e até mesmo evitar perturbacdes nas proprias fa-
milias, promovendo um melhor ajustamento do
comportamento parental, sendo que a familia tem
vindo a constituir-se, ao longo dos tempos, como
uma importante fonte de recursos. Existem va-
rios modelos de intervengdo que visam ajudar a
familia a mobilizar os seus recursos para lidarem
com a doencga, prevenir o isolamento da crianca
e da familia em relagéo aos seus suportes sociais,
reduzir o impacte da doenca na familia, criar um
ambiente de maior comunicagdo e compreensao
entre a familia e os profissionais de saude, Tra-
tamento Psicossocial da crianca e da familia, Mul-
tiple Family Discussion Group Model (MFGs),
Intervengdes Cognitivo-Comportamentais, Focu-
sed Family Grief Therapy (FFGT), entre outros.

Sendo o cancro infantil uma situacdo de risco
para a crianca e a sua familia, onde toda a dina-
mica familiar fica comprometida, uma vez que
todos os seus membros séo afectados e todas as
suas rotinas se alteram e reajustam, parece evi-
dente que o comportamento parental vai em lar-
ga escala influenciar a adaptacao da crianca do-
ente a nova situacdo. N&o obstante, é imperativo
estuda-lo para melhor perceber a gestao das difi-
culdades com que a familia se depara na situagéo
disruptiva de doenga cronica e prolongada. Assim
0 objectivo Ultimo desta investigagdo é a criacdo
de uma teoria que explique o comportamento pa-
rental de criangas com cancro, tendo em conta,
que apesar de um aumento de estudos que se fo-



calizam no impacte psicoldgico da doenga onco-
légica nos pais de criangas doentes, nomeada-
mente, no que se refere as experiéncias emocio-
nais particulares destes pais, estes ndo utilizem
uma metodologia qualitativa especifica ao com-
portamento em estudo, assente nas interac¢oes
estabelecidas e no contacto directo com as vi-
véncias dos pais que se encontram na situagéo,
particularmente angustiante. Deste modo, 0s
dados desta investigacdo sdo recolhidos através
de entrevistas semi-estruturadas, e analisados a
luz do método da Grounded Theory, permitindo
a emergéncia de um modelo explicativo directa-
mente a partir da realidade encontrada. Para
além da criacdo de um modelo explicativo, esta
investigagdo pretende constituir-se como base de
reflexdo para uma melhor intervencdo com estas
familias, promovendo o encontro com as dificul-
dades e sofrimentos por elas vivenciados, bem
como, contribuir para o desenvolvimento e evo-
lugdo da pratica clinica, no sentido de uma pre-
vencao eficaz de perturbacGes familiares que pro-
piciard um melhor ajustamento e adaptacdo da
crianca e dos pais a doenga oncoldgica.

METODO

O presente estudo tem um caracter explorat6-
rio. Neste contexto, pretende construir uma teo-
ria sobre o comportamento parental de mées de
criangas com cancro. O método utilizado permi-
tiu clarificar e compreender as experiéncias pas-
sadas pelas mées das criancas doentes. A Groun-
ded Theory é um método cujo objectivo é criar
um novo modelo e ndo desenvolver ou testar a
aplicabilidade de uma teoria ja existente. Tem
como aspectos vitais para a construcdo dessa teo-
ria, a codificacdo tedrica, 0s processos sociais ba-
sicos, saturagdo e codificacdo substantiva (Gla-
ser, 1978).

Participantes

Os participantes deste estudo sdo dezasseis
mdes e um pai (num total de dezassete entrevis-
tas) de criangas com cancro, com idades compre-
endidas entre os 21 e 0s 49 anos. Treze destas
entrevistadas pertencem a trabalhos realizados
anteriormente (Gongalves & Pires, 2001; Silva,
Pires, Goncalves, & Moura, 2001; Silva, 2002).

As criangas tinham no momento do diagnostico
entre 0s 14 meses e 0s 14 anos de idade.

Assim, os participantes foram: Mae 1, de 32
anos, casada, com dois filhos, a sua filha de 6
anos foi-lhe diagnosticado um neuroblastoma,
dois meses antes da entrevista; Mée 2, de 34 anos,
divorciada, apenas com uma filha de 7 anos a
quem foi diagnosticado uma leucemia, um més e
meio antes da entrevista; Mae 3, de 30 anos, ca-
sada com duas filhas, a filha mais velha de 7 anos
encontrava-se no momento da entrevista com uma
recaida de um neuroblastoma de estadio 1V, sen-
do que o seu primeiro diagnostico foi realizado
um ano e dois meses antes da entrevista e a Mée
4, de 31 anos, casada, com apenas um filho de 2
anos de idade a quem foi diagnosticado uma leu-
cemia linfoblastica aguda, dois meses antes da
entrevista. Mée 5, de 41 anos, casada, com qua-
tro filhos, tendo a crianca 4 anos de idade aquan-
do do diagnéstico; Mée 6, de 43 anos, casada,
com dois filhos, sendo que a crianca doente tinha
4 anos quando foi diagnosticada, tendo falecido
com 8 anos; Mée 7, de 42 anos, divorciada, com
dois filhos, a crianca tinha 8 anos quando lhe foi
diagnosticado o cancro, acabando por morrer um
ano depois, com 9 anos de idade; Mae 8, de 46
anos, casada, com dois filhos, tendo a criancga fa-
lecido com 10 anos, ndo referindo a idade do
diagnéstico. Pai 9, de 36 anos, casado, com um
filho de 3 anos de idade a quem foi diagnostica-
do um cancro, sete meses antes da entrevista;
Mae 10, de 35 anos, casada, com dois filhos, em
gue o mais novo, de 3 anos de idade foi diagnos-
ticado com um tumor cerebral, oito meses antes
da entrevista; Mée 11, de 34 anos, casada, com
dois filhos, sendo que o filho de 3 anos foi dia-
gnosticado com uma leucemia, dois meses antes
da entrevista; Mée 12, de 29 anos, casada, ao seu
Unico filho de 3 anos de idade, foi diagnosticado
um Penet (tumor no omoplata), dois anos e seis
meses antes da entrevista; Mae 13, 29 anos, di-
vorciada, com dois filhos, um deles diagnostica-
do com uma leucemia aos 3 anos, sendo que 0
diagnostico foi feito seis meses e meio antes da
entrevista; Mae 14, de 43 anos, casada com dois
filhos, a filha de 13 anos de idade foi-lhe dia-
gnosticado um cancro, um més antes da realiza-
¢do da entrevista; Mé&e 15, de 39 anos, separada,
com trés filhos, sendo que a um dos filhos foi-
-lhe diagnosticado uma leucemia, catorze dias
antes da entrevista; Mée 16, de 39 anos, casada,
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com dois filhos, ao de 3 anos foi-lhe diagnosti-
cado uma leucemia, onze dias antes da entrevis-
ta; e a Mae 17, de 21 anos, casada, com duas fi-
Ihas, cuja uma delas, aos 14 meses de vida, foi
diagnosticada um com um tumor na nadega, uma
semana antes da realizacdo da entrevista.

Treze entrevistas foram realizados em diver-
s0s servigos do Instituto Portugués de Oncologia
(IPO) e quatro na Associagdo de Pais e Amigos
de Criancas com Cancro (Acreditar).

Procedimento

Os dados foram recolhidos através de entre-
vistas. A cada mée entrevistada foi explicado o
objectivo do estudo, bem como, a importancia da
sua colaboracdo, assegurando o anonimato e a
confidencialidade das informagdes adquiridas.
As entrevistas foram gravadas, tendo sido pedi-
do, previamente o consentimento para tal.

O tipo de entrevista utilizado para a realizagéo
desta investigacdo, foi semi-estruturada, com ques-
tbes abertas, de modo a permitir uma recolha de
dados qualitativos necessarios a construcdo do
modelo. As questes abertas constituem uma
vantagem para este tipo de estudo, na medida em
que permitem uma maior relacdo de cooperacao
entre entrevistadas e entrevistador, uma vez que
proporciona as mées falar mais aberta e esponta-
neamente, dando flexibilidade as suas respostas,
permitindo a exploracdo aprofundada dos as-
pectos relevantes do tema especifico e assim re-
colher o méximo de informagdo possivel (Ghi-
glione & Benjamin, 1992, citado in Gongalves &
Pires, 2000). Como forma de promover este es-
paco de partilha, a atitude do entrevistador foi de
ouvinte activo e empatico, sendo que todas as
entrevistas tiveram como questéo inicial: “Como
tem sido a sua experiéncia como mae/pai do/a
(nome da crian¢a)?”

Analise dos Dados

Depois de toda a informac&o recolhida, trans-
creveram-se as entrevistas procedendo mais tar-
de a sua andlise. O processo de analise de dados
foi realizado de acordo com a Grounded Theory,
tendo sido por isso, codificados, categorizados,
comparados entre si, estabelecendo-se relagcbes
entre as diversas categorias que emergiram da sua
analise. O processo de analise iniciou-se com a
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codificacdo aberta que consistiu em denominar
algumas frases ou paragrafos das entrevistas que
constituiram um incidente, para posteriormente,
fazer corresponder a cada um deles uma catego-
ria conceptual. A comparacéao dos incidentes apli-
caveis a uma mesma categoria, permitiu-nos
perceber e detectar as suas propriedades. Conse-
quentemente, isso conduziu-nos ao proximo pas-
so, a codificacdo tedrica. Depois de tomarmos
algumas notas sobre as categorias conceptuais e
suas propriedades, comegaram a ficar claras al-
gumas das relacdes existentes entre as diferentes
categorias. Procedemos, entéo, a escrita dos me-
morandos, que as definem e as relacionam. Atra-
vés da comparacdo e das relacGes estabelecidas
entre as diferentes categorias, foi possivel assis-
tir a emergéncia do processo social basico ou ca-
tegoria central. Esta emergéncia permitiu a pas-
sagem para a codificacdo selectiva que se apre-
sentou como a maior dificuldade deste trabalho,
na medida em que nesta fase, toda a informacéo
(categorias e suas propriedades) que néo se rela-
cionou com a categoria central foi posta de lado,
sendo que este tipo de codificacdo exigiu uma
seleccdo e integracdo das categorias e suas pro-
priedades directamente relacionadas com a cate-
goria central. Depois da emergéncia do processo
social basico e de encontradas as categorias que
se relacionam com o0 mesmo, procedeu-se a cons-
trucdo de um esquema tedrico construido a partir
dos dados tendo em conta a categoria central e
todas as categorias que a explicam.

RESULTADOS

Da andlise dos dados recolhidos através de
entrevistas, construimos um modelo teérico que
explica o Comportamento Parental de Mées de
Criangas com Cancro, que se encontra esquema-
tizado na Figura 1. Para a construgdo deste mo-
delo ou teoria, identificAmos uma categoria —
Ocultar -, entre algumas outras, a qual foi con-
siderada, a categoria central ou processo social
basico. Este comportamento é uma constante ao
longo de todo o processo de doenca oncoldgica e
explica uma boa parte do comportamento das maes
que tém um filho com cancro, sendo que é pos-
sivel observa-lo nas cinco fases desse mesmo
processo, sao elas: a fase de pré-diagnostico, a
de participacdo do diagndstico, a do interna-



FIGURA 1
Ocultar ao longo da Evolucéo da Doenca
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mento, a dos tratamentos e por Gltimo a fase da
recaida.

Quando os primeiros sintomas aparecem as
mdes correm para as urgéncias, para que o pro-
blema dos seus filhos seja diagnosticado o mais
rapidamente possivel. Muitas vezes, estas maes
ja estdo desconfiadas que os seus filhos possuem
uma doenca grave; as manifestaces que o corpo
doente apresenta, em alguns casos, sdo téo evi-
dentes que elas proprias pensam na possibilidade
da existéncia de cancro. Mas, mesmo assim elas
afastam esse pensamento, refugiam-se na ideia
de que sé acontece aos outros, na tentativa de

ocultarem e esconderem essa desconfiancga para
elas, para a crianga e para os demais. Mais tarde,
nesta fase de pré-diagnostico, depois de uma
longa investigacdo, através de exames médicos
é-lhes participado e confirmado o diagnostico.
Contudo, até obterem esta confirmacgao, os mé-
dicos pdem em jogo outras possibilidades (va-
rios diagndsticos) que sdo considerados pelas
méaes como menos graves e mais faceis de acei-
tar, depositando esperanca nelas (esperanca num
outro diagndstico), como forma de ocultarem o
diagnéstico definitivo. Desta forma, parece que
também os técnicos, nomeadamente os médicos
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se esforcam por utilizar estratégias que podem con-
duzir a uma reproducdo deste comportamento. Quan-
do o médico pde em hipdtese de que o diagnds-
tico de cancro ndo é o Unico possivel para a cri-
anca as maes enchem-se de esperanca e confian-
¢a no futuro, ao mesmo tempo que afastam cada
vez mais a hipotese dos seus filhos possuirem
uma doenga oncoldgica. Nao obstante, este com-
portamento dos técnicos permite as mées oculta-
rem, esconderem e negarem aquilo que mais tar-
de é confirmado.

Apesar disso, algumas maes referem ter sido
bom a preparacédo que alguns médicos tiveram o
cuidado de dar, antes da participacdo do dia-
gnéstico, afirmando que esse comportamento,
permitiu-lhes atenuar a reac¢ao inevitavel de choque
que a verdade Ihes causou. Depois da mée rece-
ber a noticia pelo médico, chegou a altura de
contar ao marido e aos outros membros da fami-
lia, a0 mesmo tempo que tem de conversar com
a crianca e explicar-lhe o porqué do seu interna-
mento, muitas vezes, imediato. Nesta altura, as
mades reconhecem ter sido dificil dar a noticia aos
seus maridos, evitando até telefonar, para nao par-
tilharem o diagndstico com os outros, como se
s0 elas pudessem tomar conhecimento da palavra
e da doenca muitas vezes fatal. Mas como o ine-
vitavel tem que acontecer elas convocam a fami-
lia mais préxima, aquela de quem esperam um
verdadeiro apoio e conversam. Durante essa con-
versa, ou reunido familiar, elas ocultam a pala-
vra, confessando-nos ser considerada pela socie-
dade em geral e por elas em particular, uma pa-
lavra pesada, carregada de uma enorme fatalida-
de, uma vez que aparece sempre ligada a morte,
funcionando quase como sinénimos. Deste mo-
do, as mées recusam-se a dizer aos seus filhos o
nome da doenga que eles possuem, obrigando
muitas vezes os outros (familiares e amigos) a
fazé-lo também. Os familiares véem-se obriga-
dos a ndo prenunciarem a palavra cancro junto
da crianca e também junto da mae (ndo proferir
a palavra). Como se recusam a explicar aos seus
filhos aquilo que se passa na realidade com eles,
estas maes normalizam a vida quotidiana, ndo
alterando as rotinas a que a crianca esteve sem-
pre sujeita, tentando ndo alterar as relagdes da
crianga com os outros, mantendo as mesmas re-
gras, direitos e obriga¢des, pedindo aos outros que
ndo se comportem de forma diferente, que ndo
mudem a sua postura diante da criangca doente
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(Normalizacéo das Relacdes), para que esta se
aperceba 0 menos possivel das implicacdes e con-
dicionantes que a doenca exige e provoca. Como
outra estratégia de ocultar as maes tentam man-
ter a imagem da crianca. Esta estratégia € dirigi-
da aos outros, pessoas exteriores a familia. Esta
tentativa de manterem a imagem € muitas vezes
observada quando as mées tentam a forca fazer
0s outros acreditarem que os seus filhos doentes
ndo se modificaram e transformaram em outras
criangas depois de terem passado por todo este
processo doloroso. Como se 0 cancro nédo os ti-
vesse afectado nem fisica, nem psicologicamen-
te. Esta estratégia de manter a imagem é utiliza-
da por estas maes, por um lado, para combater o
receio do estigma e por outro para evitar situa-
¢cdes em que as pessoas, principalmente os avas,
visto serem eles uma importante fonte de apoio,
ndo consigam fornecer o suporte e a ajuda dese-
jados, desenvolvendo comportamentos de desa-
juda. O facto das mées normalizarem a vida quo-
tidiana, de manterem a imagem e sobretudo de
ndo proferirem a palavra cancro, parece consti-
tuir-se, por vezes, como estratégias inconscien-
tes, para elas préprias ndo se confrontarem com
a realidade da doenca dos seus filhos. Com a vi-
da normalizada e com a auséncia da palavra sera
mais facil para estas maes ocultarem a realidade
do cancro infantil.

Assim, parece que nesta etapa, 0 comporta-
mento de ocultar é o de ndo proferir a palavra
cancro. As mées ndo a pronunciam a crianca, aos
outros e a elas proprias, evitando que o0s restan-
tes membros da familia também o fagam, como
forma de esconderem a palavra pesada. Existem
mé&es que usam outros termos como neuroblas-
toma, tumor, bicho e déi-doi, para explicarem as
suas criangas doentes o que elas tém, quando
estas as questionam quanto ao que se passa. E a
este respeito, citando uma mée que em conversa
com a sua filha vitima de recaida dizia: “Olha R.
tu vais ter que voltar a fazer tratamentos, porque
parece gque tens outra vez ai o neuroblastoma a
chatear-te” (sic). Este exemplo parece reflectir
bem este comportamento de ocultar que passa
ndo sé por ocultar a palavra pesada, mas tam-
bém, por ocultar, normalizando as alterac6es do
quotidiano que o cancro comega a impor.

Na terceira fase, a do internamento as maes
reconhecem ser mais dificil ocultar. J& ndo se
trata de se mobilizarem e de mobilizarem toda a



familia para ndo mencionarem a palavra pesada,
porque o impacte que o ambiente das enferma-
rias provoca na crianga e em quem a acompanha
é tal que se torna dificil esconder ou ocultar,
aquilo que nesta fase aparece materializado no
rosto de cada crianca que 14 se encontra. Por for-
¢a dos procedimentos médicos a que a crianga
doente € sujeita os sofrimentos fisico e psicolo-
gico comegam a domina-la, o que promove na
criangca uma enorme desconfianga, ao mesmo
tempo que uma grande curiosidade em relacdo
ao que se passa. Elas comecam a fazer pergun-
tas, as quais é dificil as maes responderem, sen-
do que um dos comportamentos adoptados por
estas mdes é esconderem a realidade da doenga
dos seus filhos, dizendo, por exemplo, que bre-
vemente, estes regressardo a casa, mesmo sem
saberem se de facto isso vai acontecer (menti-
ra). As criancas saturadas de serem tocadas e
magoados pelos técnicos perguntam-lhes se
amanha serdo novamente picadas. A este respei-
to, também os técnicos muitas vezes, ocultam a
realidade fugindo a pergunta ou simplesmente
dizendo que ndo (mentira). Em muitos casos,
mées e técnicos esforgcam-se para responderem
de forma coerente, ainda que inconsistente a cri-
anca. Nesta fase, as mées optam por sacrificar as
suas vidas profissionais e centrarem-se somente
na crianga, sendo que a presenca constante é
um dos seus grandes objectivos. As maes estdo
sempre presentes, para que os seus filhos néo se
sintam sozinhos e de alguma forma abandonados
por elas. O facto de estarem sempre com a crian-
ca permite-lhes controlarem melhor a situacéo.
Este controlo pode-se manifestar sobre varios as-
pectos, deste modo, elas podem decidir quem es-
td em condic@es de visitar os seus filhos. Quando
um membro da familia se apresenta na enferma-
ria para a visita, desesperado ou revoltado, nédo
aceitando o sofrimento da crianga, as maes pre-
ferem que este ndo a visite, porque sem ter con-
seguido o controlo emocional desejado, atingin-
do, desta forma, o limite, sera dificil ocultar a
crianga que ela se encontra numa situagéo de do-
enca grave. Desta forma, o comportamento de
ocultar, diz sobretudo respeito ao ocultar a gra-
vidade da doenca. Quando as criancas sao inter-
nadas, encontram nas enfermarias meninos igual-
mente doentes, muitos deles em situacdes termi-
nais, acabando por morrer e desaparecer do in-
ternamento. As maes quando inocentemente

guestionadas quanto ao desaparecimento de um
menino, respondem mentindo, escondendo e ocul-
tando a morte deste, dizendo que o tratamento
acabou e que por isso ele regressou a casa (men-
tira). Outra estratégia que algumas maes utilizam
para ocultar a gravidade da doenga e o sofrimen-
to por que estdo a passar a crianca e a familia,
diz respeito ao facto destas brincarem com a si-
tuacdo em que os seus filhos se encontram.
Assim, durante a fase do internamento a crianga
n&do se consegue aperceber que 0s outros meni-
nos em estado avangado sao espelho daquilo que
a crianca se podera vir a transformar, porque sé
pensa em brincar, porque tudo para elas é um
convivio, um encontro, uma brincadeira, porque
as enfermarias da pediatria estéo cheias de dese-
nhos, de pinturas, de brinquedos, para que 0 am-
biente ndo seja sentido pelas criangas como hos-
til e pouco acolhedor. Mas, as brincadeiras ndo
sd0 apenas com 0s outros meninos, também as
mées e o0s técnicos recorrem a brincadeira, por
um lado, como forma de aliviar o sofrimento, e
por outro para poderem arranjar um caminho de
fuga as perguntas dificeis que as criangas lhes
colocam. O ambiente nas enfermarias, por vezes,
¢ tdo bom, a relacdo que as criangas doentes es-
tabelecem com cada técnico € de tal confianca
gue aquando do regresso a casa elas sentem-se
tristes, querendo regressar ao hospital para reve-
rem aqueles que consideram amigos. Contudo,
pensamos que esta tristeza é também promovida
pelo isolamento que muitas destas criangas so-
frem quando regressam a casa, por se encontra-
rem fechadas sem poderem sair a rua. Elas ndo
sabem, porque lhes ocultaram sempre que a do-
enga que possuem € um cancro e por isso pro-
vavelmente fatal. Esta forma de brincarem com a
situacdo é possivel junto da crianca doente, exacta-
mente pelo desconhecimento que tem sobre a sua
doenca, mas, as mées reconhecem que esconder
isto dos adultos é complicado, uma vez que eles
conhecem a doenca e atribuem-lhe um peso e
uma fatalidade que mais tarde é transmitida a
crianca que se angustia e, é precisamente isso
que as maes querem evitar.

E nesta fase que a crianga comeca a sentir-se
mas fragil devido a progressdo da doenca e ao
inicio dos tratamentos. Perante a fragilidade e
por vezes a agonizagao da crianca as maes refe-
rem sentirem necessidade de serem fortes, evi-
tando serem o espelho onde o sofrimento dos seus
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filhos se reflecte. Elas ndo podem chorar, des-
moronar, nem deprimir, tém que ser fortes, re-
correrem a toda a sua forca interior, que pensa-
vam ndo existir, para se manterem firmes e aguen-
tarem a caminhada longa que terdo de percorrer,
serem fortes de modo a aguentarem a entrada
numa luta, muitas vezes desleal. Tudo isto, per-
mitir-lhes-4 ocultar aos seus filhos a situacdo
complicada em que se encontram, transmitindo-
Ihes forca, seguranca e optimismo, sendo que
cada crianga encontrara no rosto da sua mae ale-
gria, confianga e seguranca, que Ihes proporcio-
nara um alivio do sofrimento.

E claro que tudo aquilo que aqui foi descrito é
diferente consoante a idade da crianca. Quando
esta j& ndo é mais uma crianca, mas uma adoles-
cente, torna-se mais dificil para a mée ocultar
qualquer aspecto relacionado com a doencga, isto
porgue a consciéncia que um adolescente tem de
si e do seu bem estar fisico é diferente do de uma
crianca. O adolescente questiona-se, interroga-
-se, tenta arranjar justificativas para situacdo em
que se encontra, facto que se traduz mais tarde
numa enorme revolta dificil de controlar, conter
e gerir. Mas mesmo que as diferencas entre cri-
ancas e adolescentes sejam tao significativas, as
mé&es optam sempre, com mais ou menos dificul-
dade, por ocultar a gravidade da doenca aos seus
filhos durante esta fase.

Os tratamentos, que constituem a quarta fase
do desenvolvimento da doenca oncoldgica, sdo
realizados em ambulatorio, sendo que, desta for-
ma, a criangca muda novamente de cenario. Nesta
fase, as criancas véem-se confrontadas com o facto
de voltarem ao hospital frequentemente, o que é
um sinal evidente de que ndo estdo curadas. Assim,
as mées tentam ocultar que o tempo de interna-
mento ndo foi suficiente para os seus filhos se
restabelecerem. Mais uma vez, as criancas ficam
confusas, por um lado, as mées asseguram-lhes
que estdo melhores e que o pior j& passou, por
outro elas sdo obrigadas a continuarem a fre-
quentar o hospital e a deixarem-se tocar e picar
pelos técnicos. Apesar das maes terem um trunfo
para este comportamento de ocultacdo, que é o
facto do seu filho voltar para casa ao fim de cada
sessdo de tratamentos, elas sentem-se muitas
vezes impotentes na realizacdo deste comporta-
mento, uma vez que os tratamentos sdo procedi-
mentos médicos dolorosos e intensos que des-
troem as defesas orgénicas dos seus filhos, sendo
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que as alteragdes fisicas se comecam a eviden-
ciar e a transformar numa fonte de grande angus-
tia para crianca e para sua familia. Talvez por
esta fase se caracterizar por um periodo de gran-
des expectativas e incertezas quanto ao futuro da
crianga doente, as mées muitas vezes ambivalen-
tes e inseguras, ndo conseguem responder de for-
ma adequada as solicita¢fes dos técnicos, no que
se refere ao facto de estes tentarem vencer a re-
sisténcia que algumas criancas cansadas de so-
frer apresentam, ndo conseguindo igualmente es-
conder e ocultar aquilo que mais atormenta os
seus filhos doentes, a dor. E nesta fase que o
corpo doente é sacrificado por agulhas e catéte-
res que provocam uma reacgdo na crianca de re-
cusa aos procedimentos médicos e por vezes aos
proprios técnicos, sendo comum as criangas fa-
zerem birras, baterem e espernearem como for-
ma de manifestarem a sua revolta e o seu cansa-
¢o. Os técnicos que querem realizar o seu traba-
Iho, exigem as mées que acalmem e segurem a
criangca de modo a poderem efectuar o seu tra-
balho. E em episddios como estes que as maes se
véem obrigadas a ocultar a dor aos seus filhos.
Elas conversam com as criancas, tentando mini-
mizar a dor, dizendo que nédo doi, quando estdo
conscientes de que vai doer, proporcionando-lhes
um ambiente tranquilizador, protector e securi-
zante. Mas ndo € apenas a dor que nesta fase se
constitui como principal objectivo do comporta-
mento parental de ocultacdo, também os efeitos
secundarios sdo aspectos importantes a escon-
der nesta fase. Assim, as mées referem que a ten-
tativa de esconderem ou ocultarem as manifes-
tacdes fisicas desagradaveis provocadas pelos
efeitos secundarios é muitas vezes falhada pela
dor que os tratamentos e 0s exames médicos pro-
vocam, sendo dificil para elas fazerem-no, uma
vez que conscientes da realidade, reconhecem
que a dor e o mal estar fisico do seu filho doente
se constituem como uma forgca potencializada,
dificil de vencer. Contudo, e mesmo sendo com-
plicado ocultar e esconder toda esta situacao, as
maes recorrem a algumas estratégias. Uma delas
foi relatada por uma das maes que dizia que quan-
do a filha iniciou os tratamentos, todos 14 em ca-
sa (mae, pai, irmd e a crianca) cortaram o cabelo
muito curto, dizendo que era uma moda de fami-
lia, para que a crianca ndo se olhasse no espelho
e se sentisse diferente e principalmente, doente.
Assim, algumas mées recorrem a esta estratégia



de igualizacdo do comportamento para ocultar a
manifestacdo mais caracteristicas das pessoas com
cancro, a queda do cabelo.

Um outro aspecto que surge nesta fase, mes-
mo dependendo, obviamente da idade da crianca
e da sua curiosidade, é a crianca pressionar a
méae para que esta lhe diga exactamente o que
sdo o0s tratamentos, a crianga quer saber ao que
esta sujeita sempre que vem ao hospital. As
maes evitam ceder a esta pressao, nédo explican-
do no que é que consiste cada sessao de trata-
mentos, ocultando assim mais um aspecto da
doenca. As mées dizem ser importante oculta-
rem informac&o, para que 0s tratamentos proce-
dam da melhor forma, porque temem que a ex-
plicacdo impressione o seu filho doente, agindo
este, mais tarde, por oposicdo, recusando-se a
realizar os tratamentos, contribuindo assim, para
0 aumento da resisténcia, muitas vezes, ja exis-
tente. N&o obstante, e como foi referido anterior-
mente, estas maes ndo desistem e recorrem, mes-
mo que por vezes lhe seja quase impossivel, a
este comportamento, como forma da crianga do-
ente ndo tomar conhecimento da situacdo grave
em que se encontra.

A Ultima fase, a da recaida é caracterizada,
sobretudo por uma grande decepgdo. As mées
sentem que todo o sofrimento e sacrificios ante-
riormente realizados, ndo serviram de nada e
véem-se, mais uma vez, a bracos com uma Si-
tuacdo dificil de gerir, de aceitar e de ocultar,
sentindo, mais do que nunca, a necessidade de
serem fortes. Essa situacdo que possui a qualida-
de de ser ainda mais grave, uma vez que com a
obtengdo de conhecimento, tomam consciéncia
que a doencga dos seus filhos é, agora, algo in-
controlavel e possivelmente fatal, uma vez que
pior que o diagnostico de cancro é o aparecimen-
to de uma recaida, isto porque, muitas vezes 0s
quimicos utilizados no primeiro diagnostico ja
ndo surtem qualquer efeito, sendo dificil arranjar
outros para a nova situacdo. As maes de criangas
em recaida sentem que os seus filhos tém os dias
contados. Deste modo, tentam preparar-se para
0 pior, na medida em que o medo da morte se
apresenta na sua forca maxima. Mas mesmo com
um fim anunciado as mées tentam ocultar as-
pectos relacionados com a doenga. Nesta fase,
como na anterior, a dor é a principal preocupa-
¢do, mas elas ja ndo tém como escondé-la. A
Unica coisa que ainda podem esconder é a certe-

za de que a morte esta proxima. Assim, na fase
da recaida as maes preocupam-se em ocultar a
morte e a aproximagdo de um fim. Contudo, esta
é uma tarefa dificil de desempenhar, porque o
corpo da crianca doente j& estd dominado pelo
cancro, no momento em que a fase terminal se
comeca a aproximar, sendo dificil para as mées,
por um lado acreditarem na cura, e por outro,
ocultarem para elas proprias a gravidade da si-
tuacdo em que se encontram os seus filhos, no
entanto, elas preferem ndo pensar, como forma
de ndo se confrontarem e, consequentemente de
ocultarem o medo da morte. As mées referem
que é um momento de preparacdo de todos para
a morte da crianga, o que torna este comporta-
mento ainda mais dificil de realizar. As maes
afirmam que quando as suas criangas se encon-
tram numa situacdo de recaida, o mais dificil de
esconder é a autopercepgao da morte que a cri-
anca vai adquirindo, a0 mesmo tempo que o seu
corpo comeca a dar sinais de que vai deixar de
funcionar. As criangas fazem perguntas, e quan-
do ja se encontram numa fase terminal, pergun-
tam directamente se vdo morrer. As méaes pen-
sam em explicar a crianca o que vai acontecer,
mas reconhecem que é dificil explicar a uma cri-
anca tdo pequena a sua propria morte. Entéo, re-
correm & ocultacéo para esconderem o fim anun-
ciado, respondem a crianga mentindo, dizendo
que esta ndo vai morrer, a0 mesmo tempo que
lhes injectam mais uma dose de morfina, uma
vez que mais nada ha a fazer, se ndo diminuir o
mais possivel a dor fisica e a agonizacéao, na me-
dida em que o hospital se recusa a ficar com do-
entes terminais e os técnicos se defendem recei-
tando apenas grandes doses de morfina. Os pais
nesta fase, sofrem a vez, isto €, o casal ndo pode
ir a baixo na mesma altura. Quando um dos con-
juges chora, desespera, 0 outro tem de estar aten-
to e assumir o papel de lutador e de “normali-
zador”, sendo que a normalizacéo da vida quo-
tidiana surge novamente como estratégia para a
ocultacdo, a rotina familiar mantém-se e as maes
tentam ndo ser tdo condescendentes, para que a
crianca ndo perceba que esta gravemente doente.
Nao obstante, isto ndo é facil, uma vez que ten-
tam esconder aquilo que é praticamente uma cer-
teza para os pais, tendo estes medo que se cons-
titua também, uma certeza para a prdpria crianca
doente.
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CONCLUSAO

Existem muitos estudos sobre o comporta-
mento parental e alguns deles sobre a doenca on-
colégica. Contudo, parecem ainda insuficientes
para revelarem a realidade por que passam 0s
pais de criangas com cancro. Sendo que o com-
portamento parental vai, em larga escala, influ-
enciar a adaptacdo da crianga doente a nova si-
tuacdo, torna-se imperativo estuda-lo para me-
Ihor perceber a gestéo das dificuldades com que
a familia se depara na situagdo disruptiva da do-
enga cronica e prolongada. Assim, este estudo
teve como objectivo conhecer a vivéncia destes
pais, tendo por base o0s seus testemunhos con-
tados na primeira pessoa, em que a sua analise
foi efectuada de acordo com o Método da Groun-
ded Theory, construindo-se um modelo explica-
tivo do seu comportamento. Embora este modelo
tenha sido elaborado de forma a explicar o com-
portamento parental nesta situacdo de risco e,
mesmo que alguns pais que hoje vivem esta ex-
periéncia se possam rever nele, este acaba por
ser sensivel aos sujeitos entrevistados, bem co-
mo ao proprio investigador.

Sabe-se que a existéncia de doenca crénica na
crianca afecta grandemente os pais, constituindo-
se uma fonte de stress, provocando um grande
impacto nos mesmos, que se véem a bracos com
uma situacdo nova e de risco, muitas vezes de
vida, para o seu filho (Santos, 1998). Podendo
considerar-se cinco fases no desenvolvimento e
evolucdo da doenca oncoldgica, uma primeira
etapa que diz respeito a um periodo de pré-dia-
gnostico, passando pela participa¢do do mesmo,
pelos internamentos e tratamentos, até a Gltima
fase, a da recaida, observa-se em todas elas 0 im-
pacto significativo que o cancro provoca na cri-
anca e na sua familia, ao mesmo tempo que se
identificam, através dos relatos, algumas das es-
tratégias que os pais utilizam, para atenuarem esse
impacto negativo. Deste modo, as maes/pais mos-
tram uma preocupacdo central, a de ocultar dife-
rentes aspectos da doenca, inerentes a cada fase,
atingindo, por isso, diferentes formas, ndo s6 a
eles proprios, mas também aos seus filhos doen-
tes e as pessoas que fazem parte das suas esferas
familiar e social. Esta preocupacdo €, sobretudo,
direccionada para a crianga, uma vez que para
ela ndo pesa apenas a dor fisica que sente pela si-
tuacdo de risco que atravessa, mas também a dor
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psiquica ao perceber a angustia dos seus pais, 0
que faz com que ela perca os seus referenciais
primarios, na medida em que vé o0s seus pais com-
pletamente diminuidos e impotentes, incapazes
de assumir o seu papel de protectores, ndo po-
dendo evitar o seu sofrimento (Harbeck-Weber
& Conaway, 1994). Como forma de evitar este
sofrimento psiquico, os pais sentem necessidade
de serem fortes, para ndo se tornarem no espelho
reflector de todo o sofrimento do seu filho doen-
te. Para isso, e desde o inicio, 0s pais pensam ser
fundamental ocultar aspectos da doenca, especi-
ficos a cada fase, por que passa o seu filho, na
medida em que o sofrimento da familia é causa-
do pela gravidade da doenca, bem como pela an-
siedade em relacdo a prestacdo de cuidados e a
capacidade de lidar com as emocdes. Desde 0s
primeiros sintomas, passando pela confirmacgéo
do diagnostico, ndo esquecendo os tratamentos e
internamentos longos e muitas vezes agressivos,
0s pais experimentam diferentes estados emocio-
nais que vao influenciar o seu ajustamento a do-
enca (Rait & Lederberg, 1996) e, consequente-
mente, influir na realizacdo do comportamento de
ocultar. E por este facto que os pais referem que,
por vezes, tém que sofrer a vez, ndo podendo de-
monstrar o seu estado emocional depressivo, re-
voltado ou angustiado.

Com afirma Pires (2001) séo varios os facto-
res de que depende a accao parental e 0 seu ajus-
tamento. Assim, este comportamento de ocultar
vai ser diferente, consoante a fase da doenca em
que a crianga se encontra, bem como a idade da
prdpria crianga, o funcionamento de cada familia
e as estratégias de coping. N&o obstante, a idade
da crianca é um factor importante nesta accao,
na medida em que em certas idades é mais dificil
ocultar certos aspectos, uma vez que a crianga
tem um desenvolvimento intelectual e social di-
ferente daquele que tém as criangas mais peque-
nas, que sdo, por norma, mais faceis de iludir ou
enganar. Um outro factor mencionado anterior-
mente, diz respeito ao funcionamento familiar
especifico. Verificou-se através dos dados, dife-
rentes funcionamentos familiares, que mais tarde
se traduziram na utilizacdo de estratégias dife-
rentes para a concretizacdo do comportamento
ocultar, o que esta relacionado também com o
altimo factor, as estratégias de coping.

Os pais de criangas com cancro pensam ser
imperativo manter os seus filhos doentes, naqui-



lo a que Glaser e Strauss (1965), chamaram de
contexto fechado, que se define pelo conheci-
mento que somente a familia e os técnicos tém
sobre a realidade da situacdo de risco em que a
crianca se encontra, sendo que ela prépria possui
um desconhecimento total sobre a sua doenga.
Assim, observa-se que numa primeira fase, a do
pré-diagndstico, estes pais esforcam-se por ocul-
tarem uma confirmacdo da existéncia de cancro,
utilizando para isso estratégias, algumas delas
inconscientes, como acreditar que s6 acontece
aos outros, como forma de esconderem e afasta-
rem delas, do filho doente e dos outros a possi-
bilidade de doenca grave. Contudo, também o0s
técnicos, nomeadamente os médicos, utilizam
estratégias, como fazer varios diagnosticos, que
conduzem a uma reproducdo deste comporta-
mento. Com a confirmacéo de cancro, 0s pais
sentem que o mundo desabou sobre eles, sendo-
lhes dificil partilharem-no com alguém, mesmo
que muito préximo, preferindo, na maioria das
vezes ndo o fazer, por receio do estigma que o
cancro sempre acarretou, ao longo da evolugao
dos tempos. Mesmo que acabem por partilhar o
diagndstico, os pais esforcam-se para que a regra
entre os membros da familia seja ndo proferir a
palavra, considerada pesada, mantendo a ima-
gem que a crianca tinha antes de ficar doente, ao
mesmo tempo que tentam normalizar a vida quo-
tidiana e as relacdes, sem alterar rotinas direitos
e obrigagdes. Parece, entdo, claro que a preocu-
pacdo destes pais é ndo deixarem que as criangas
passem do contexto fechado para o de suspeicéo.
Neste Gltimo, a crianca comecaria a aperceber-se
e a desconfiar da sua situagdo clinica (Glaser &
Strauss, 1965).

Nas fases que se seguem (internamentos e tra-
tamentos) ocultar torna-se mais dificil, porque as
manifestacdes fisicas sdo cada vez mais eviden-
tes, tornando dificil escondé-las ou oculta-las da
crianca, dos outros e deles préprios. No entanto,
eles ndo desistem de recorrer a ocultacdo para a
minimizacdo do sofrimento da crianca, que na
opinido deles, passa por esta ter 0 menos conhe-
cimento possivel sobre a sua propria doenga.
Eles tentam ocultar informacdo, a gravidade da
doenca, o sofrimento, a dor e os efeitos secun-
darios, brincando com a situagdo, estando sem-
pre presentes junto da crianga, minimizando a
dor, ndo chorando e igualando o comportamento,
sendo frequente recorrerem a mentira para con-

seguirem ocultar e esconder todos estes aspectos.
Os pais referem ndo ser facil, sobretudo porque
algumas criangas comegam a pressiona-los para
conseguir saber algo sobre os procedimentos
médicos a que sdo sujeitas. Mas, também contra
isso os pais preferem ndo explicar, como forma,
por um lado de ndo prejudicarem a boa adapta-
¢do ja conseguida, e por outro de ndo aumenta-
rem a resisténcia que em certos casos se instala,
prejudicando o processo de doenca. Para que es-
ta accdo se realize com sucesso, 0s pais referem
a necessidade de serem fortes. Esta necessidade
é potencializada na fase da recaida, onde o medo
da morte se transforma no sentimento predomi-
nante, uma vez que percebem que o seu filho
tem os dias contados e por isso um fim anuncia-
do, de que ele proprio se comeca a aperceber. E
nesta fase, que muitas vezes existe uma mudanga
de contexto. Torna-se dificil continuar a realizar
as mesmas estratégias para ocultar, uma vez que
a crianca comeca a ter uma autopercepcdo da
morte, o que implica que esta se comece a inter-
rogar e a interrogar os outros, quanto ao seu es-
tado clinico, passando muitas vezes do contexto
fechado para o contexto de suspeicao (Glaser &
Strauss, 1965). Mas, mesmo assim, sendo dificil
ocultar qualquer aspecto dos referidos anterior-
mente, 0s pais ndo desistem de fazé-lo, mesmo
que isso implique, ndo pensar, mentir, sofrer a
vez, a0 mesmo tempo que um esforgo quase in-
frutifero em normalizar a vida quotidiana.

Este comportamento de ocultar, foi na presen-
te investigacdo o comportamento que melhor pa-
rece explicar o comportamento parental na situa-
¢ao de risco do cancro infantil, mas é apenas uma,
entre outras das preocupagdes para estas maes/
/pais. Sendo que como afirmam Hoekstra-Wee-
ber, Jaspers; Klip e Kamps (2000) que construi-
ram um modelo onde se debrucam sobre o ajus-
tamento parental ao diagnostico de doenca onco-
légica, existem inUmeras variaveis relacionadas
com a doenga, que se associam. A adaptacdo da
doenga ou ajustamento parental, como ja foi re-
ferido nesta investigacao, esta relacionada com a
necessidade de ocultar aspectos sobre a doenga,
gue nas mées em questao se constitui como um
comportamento, por vezes, dificil de executar.
No entanto, quando realizado com sucesso pode-
ra tornar-se num importante impulsionador para
uma melhor adaptacdo da crianga e dos seus pais
a doenca. Ndao obstante, outros comportamentos
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poderiam ter sido abordados e investigados com
0s pais destas criancgas em risco.

Esta investigacdo teve também como objecti-
vo, por um lado levantar novas ideias e questdes
para estudos futuros, e por outro deixar algumas
sugestdes para uma intervencdo cada vez mais
especializada com estes pais. Assim, sugere-se
que numa fase pré-diagndstica, os pais sejam acom-
panhados e apoiados por técnicos especializados,
como os Psicélogos, com o objectivo de os pre-
parar para o diagndstico de doenca oncologica,
que implica inUmeras e importantes alteracdes na
vida da crianca e da familia, que durante algum
tempo véo ter como cenario principal, um hos-
pital oncoldgico, onde encontram criangas na mes-
ma situacgao que o seu filho doente. Este acom-
panhamento devera ser o quanto possivel, fre-
quente e efectivo de modo a que a ajuda técnica
produza efeitos mais duradouros, num processo
de doenca prolongada, que exige tomadas de de-
cisdo importantes, bem como um planeamento
de accdo especifico.

No que diz respeito a sugestdo de questdes a
investigar em futuros estudos, observa-se ao lon-
go dos varios trabalhos realizados no mesmo tema,
ideias e assuntos pertinentes, para a continuagdo
e evolucdo do modelo encontrado. Deste modo,
e visto que as informac6es até agora recolhidas,
ndo sdo suficientemente esclarecedoras no que diz
respeito a criangas que se encontrem numa fase
de recaida, na medida em que até agora se entre-
vistou mées cujas criangas tinham falecido com
a doenca e maes que tinham conhecido o diagnos-
tico ha poucos meses e estavam no inicio dos
tratamentos, parece relevante entrevistar mées
que estejam a vivenciar a recaida do seu filho
doente. Para além disso, uma outra questdo se
levanta, a informacéo até agora recolhida néo ¢
suficiente, no que diz respeito a situacdo de re-
caida, ndo sendo, por isso, possivel edificar uma
fronteira, bem delimitada, entre esta fase e uma
outra, mais avancada que podera corresponder a
uma fase terminal ou de morte. Esta sugestdo
prende-se com uma possivel ampliagdo do mo-
delo vigente, que consistira na inclusdo desta Ul-
tima fase. Para melhor desenvolver o modelo da
presente investigacdo que tem como processo
social basico ocultar, propomos ainda a possibi-
lidade de se estudar este comportamento, ndo s
nas maes, mas também nos técnicos, visto que
estes também o realizam. Por Gltimo, acrescen-
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tamos, a possibilidade de entrevistar médes que
tenham optado por nédo ocultar, a fim de esclare-
cer aspectos que neste modelo, parecem pouco
claros. Seria, também interessante perceber quais
as estratégias de ocultar que estas maes utilizam
e que permanecem constantes na interacgdo entre
a crianca, pais e técnicos.
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RESUMO

Na presente investigacdo estudou-se o comporta-
mento parental na situacdo de cancro infantil. Foram
analisadas dezassete entrevistas semi-estruturadas, de
acordo com o método Grounded Theory. Treze das en-
trevistas pertencem a estudos anteriores (Gongalves &
Pires, 2001; Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2001;
Silva, 2002). Desde o aparecimento dos primeiros sin-
tomas até a fase da recaida, passando pela participagao
do diagnostico, internamento e tratamentos, a principal
preocupagdo que estes pais experimentam € a de ocul-
tar aspectos relacionados com a doenga, nomeadamen-
te, a confirmacéo do diagnostico, o choque do mesmo,
a palavra pesada, o sofrimento, a gravidade da doenca,
a dor, os efeitos secundarios e a possibilidade de morte.
Para isso os pais desenvolvem estratégias, tais como:
nédo proferir a palavra, mentir, brincarem com a situa-
¢do, ndo chorar, igualizacdo do comportamento, ndo
pensar, sofrer a vez, entre outras; que lhes permitem
realizar ocultar a0 mesmo tempo que procuram ada-
ptar-se e adaptar os seus filhos doentes de forma mais
adequada possivel. Deste modo, consideram que o facto
da crianca ndo tomar conhecimento sobre os aspectos
da sua doenca é um importante factor para uma adapta-
¢do bem conseguida.

Palavras-chave: Cancro infantil, comportamento pa-
rental, Grounded Theory, ocultar.

ABSTRACT

Parent behaviour was studied in child cancer situa-
tion. Seventeen semi-structured interviews were ana-
lysed based on the Grounded Theory method. Thirteen
interviews belong to previous studies (Goncalves &
Pires, 2001; Silva, Pires, Gongalves, & Moura, 2001;
Silva, 2002). Since the appearance of the first symp-
toms until the relapse stage, the diagnostic participa-
tion, the hospitalization and the treatments, the main
concern that these parents experiment is to hide as-
pects related with the illness, namely, the confirmation
of the diagnostic, his impact, the heavy word, the suf-
fer, the illness gravity, the pain, the secondary effects
and death possibility. For that, parents develop stra-
tegies, as: not speaking the word, lie, place with the si-
tuation, not crying, equalize the behaviour, not thin-
king, suffer by place, among others, that allow them to
achieve the behaviour and at the same time try to adapt
themselves and their ill children in the best possible
way. So they consider that something that provides a bet-
ter adaption is the child unknowingness about the as-
pects of her illness.

Key words: Child cancer, parental behaviour, Groun-
ded Theory, hide.
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