Prefacio

ORQUE e qual a oportunidade em se escrever um livro que
aborda a questdo do cancro e de uma forma particular a comu-
nicacdo entre pais e filhos?

A resposta ndo é simples, mas de facto é algo que se reveste da
maior importancia e que interessa ter presente, pois ha varios as-
petos a melhorar no que se refere a informacéo a ser prestada aos
cuidadores de criangas e jovens. Por exemplo, no Reino Unido
25% das mortes em individuos com idades compreendidas entre os
16 e os 40 anos estdo relacionadas a cancro. No resto da Europa,
assim como nos Estados Unidos de América, o cancro é a principal
causa de morte relacionada com doenca. No entanto, gracas aos
progressos que se tém verificado na capacidade de intervencao te-
rapéutica, verificamos uma crescente percentagem de sobrevi-
ventes.

Ha uma escassez de pesquisa cientifica que aborde as questdes
associadas as experiéncias vivenciadas por jovens, o que dificulta a
intervencdo dos profissionais e dos pais quando sdo confrontados
com a problemética da finitude dos mais jovens. Ja no que se refere
as intervencgOes terapéuticas 0 mesmo ndo acontece, ha uma cres-
cente literatura que educa os profissionais sobre as novas formas de
acao com utilidade clinica. O outro lado da moeda dos progressos
terapéuticos surge quando se tem de dar a noticia do diagndstico de
cancro, em que quer o diagnosticado quer os membros da familia, e
até mesmo profissionais, enfrentam a dificuldade que sentem em
comunicar tal incidéncia. Nenhum médico e enfermeiro, por muitos
anos de pratica que tenham, é indiferente ao sofrimento que é pro-
vado pela noticia do diagndstico. Se para eles é sempre dificil, ape-
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sar das muitas vezes que ja o possam ter feito, imagine-se a angus-
tia e a dor dos pais...

Ha linhas orientadoras que sugerem que a noticia deve ser dada
desde o inicio da intervencdo e que o agente da noticia deve ser o
médico. Porém, na pratica, as coisas nem sempre seguem o que es-
t& prescrito nas linhas orientadoras. O que nos é dado a constatar é
que tanto os profissionais da salde como os familiares, e até mes-
mo os doentes, sentem-se constrangidos em abordar a questao.

Na perspetiva do doente o melhor é que sejam os profissionais a
terem a iniciativa para se discutir as facetas da doenca ao longo do
processo de intervencdo terapéutica, mas isto é o que sabemos da pes-
quisa realizada com adultos, mas sera 0 mesmo com 0s mais jovens?
Essa preferéncia varia entre sistemas socioculturais? Tudo indica que
neste contexto, o clinico é percecionado como sendo o0 mais conhece-
dor e experiente relativamente a doenca, e por este tal facto, a sua in-
tervencao junto do doente fard com que este se sinta menos stressado
e ansioso por se sentir impotente face ao que ocorre com ele.

Ao nivel do agregado familiar a situacdo é diferente. Por um la-
do, estes pretendem estar envolvidos no processo, mas por outro,
por vezes, sentem-se inibidos por ndo saberem qual a melhor forma
para estar presentes e participarem ativamente nos processos de de-
cisdo. Por sua vez, os pais, ao longo deste processo, sentem-se qua-
se que obrigados a saber interpretar as necessidades dos filhos, o
gue com alguma frequéncia resulta em terem de abdicar de algu-
mas das crencas que alimentaram ao longo das suas vidas. Para
além da incerteza de saberem interpretar corretamente os desejos/
vontades dos filhos, os pais deparam-se com emocg6es de cariz ne-
gativo tais como culpa, arrependimento e tristeza por coisas que
eventualmente tenham feito e que nesse momento interpretam co-
mo podendo ter sido um contributo para o aparecimento da doenca.
A consequéncia deste quadro emocional é que o bem-estar familiar
é degradado e, vastissimas vezes esta situacao € negligenciada pelo
sistema de salde/cuidadores. Quase toda a formacéao e treino para
intervir na &rea da oncologia estd centrada nos doentes esquecendo
que este integra todo um sistema familiar.
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Salvaguardar o bem-estar do sistema familiar € contribuir de
forma positiva para o bem-estar psicologico do doente. O cancro
ndo acontece num vacum, ha as reagdes psicoldgicas por parte da
familia e a literatura cientifica evidencia que fatores socioculturais,
como o0s de ordem socioecondmica, tendem a estar associados a di-
ferentes niveis ou capacidades de Coping. Sabemos que os agre-
gados familiares com niveis socioecondmicos menos favorecidos
apresentam maiores dificuldades do que os outros, para lidar com
0s aspetos emocionais associados com a doencga. As diferencas
também se fazem sentir ao nivel das capacidades para a autocritica.
S&0 0s pais mais novos que apresentam maiores dificuldades, e as
familias monoparentais tendem a apresentar niveis mais elevados
de ansiedade e de depressao.

Hé& diferencas na forma como os familiares reagem a noticia e
ao processo de acompanhamento de um ente. Com o passar do
tempo o stresse aumenta para patamares muito elevados, na medida
em que para além do desgaste emocional associado a doenca,
acrescentam-se fatores como o impacto do tempo despendido com
0s tratamentos, o crescente impacto negativo a nivel financeiro,
quer do que resulta das auséncias do trabalho quer dos associados
aos gastos com os tratamentos. Apesar dos reconhecidos progres-
sos conseguidos até a data, infelizmente, ainda podemos afirmar
que os aspetos associados a relagdo entre o sistema de saude e as
necessidades das familias, para lidar adequadamente com a doenca
e com os filhos, os pais tém sido negligenciados. Mas se tivermos
em consideracdo a comunicacdo entre o sistema de salde e 0s jo-
Vens e a necessaria intervencgdo para preparar o sistema familiar pa-
ra “comunicar” com o jovem, constatamos uma lacuna acentuada.

Quando falamos com os pais e familiares constatamos que, em
geral, as suas preocupacdes se centram na forma de comunicacdo
com médicos e profissionais de enfermagem, de quem esperam re-
ceber informacgdo em quantidade e qualidade para depois poderem
ser eficazes com os seus filhos. As principais preocupacdes Sao so-
bre o diagndstico, as contradi¢des e a confusdo que se instala face a
informacdo que nem sempre € suficientemente clara e detalhada, o
que resulta em incertezas e ansiedade face ao papel que tém de de-
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sempenhar. Em verdade, o que os pais procuram € a obtencao de
informacao correta e suficiente para que eles préprios se possam
tranquilizar por saberem que tém a quantidade e a qualidade ade-
quada para desempenharem a sua funcéo de apoio ao filho, assim
como ao seu conjugue e familiares mais proximos.

Face a tudo isto, foi com agrado que li e reconheci a importan-
cia do trabalho do Dr. Paulo Borges na medida em que o livro aqui
em causa se constitui como um instrumento eficaz para que possa-
mos evitar a ma comunicacgdo, aprendendo a comunicar melhor.
Em suma, este livro alerta-nos para a importancia de sabermos es-
cutar os sentimentos e as angustias associadas com a comunicacgao
entre jovens, pais e profissionais de saude. O livro, de uma forma
desprendida e intelectualmente integra, ap0s a sua leitura, permite-
-nos dar um passo em frente na humanizacao dos cuidados e de to-
dos os agentes terapéuticos que, de uma forma ou outra, participam
no acompanhamento de doentes com cancro.

Vila Real, Margo de 2017
José J. B. Vasconcelos-Raposo,
Prof. Catedratico
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