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Resumo

Em pediatria oncoldgica, a taxa de sobrevivéncia tem sofrido um aumento acentuado, sendo consideravel a probabilidade de
cura. Ndo obstante, o processo de confronto com a doenca pode sofrer alguns contratempos, nomeadamente uma recidiva.
Esta ultima ¢ responsavel por elevado sofrimento, o qual poderd ser ainda maior que o confronto com o diagnéstico. Pro-
curando conhecer as percecdes dos profissionais de oncologia, relativamente as principais dificuldades experienciadas pelas
criancas ¢ adolescentes cuja doenga recidivou, as autoras desenvolveram um estudo investigando o olhar desses profissionais.
Entrevistaram-se 17 profissionais, de dois hospitais portugueses, exercendo fungdes hospitalares na area da satude, servigo social,
psicologia e educacio. Suas reflexdes apontaram como principais dificuldades a aceitagdo de ter que passar novamente por um
processo fisica e psicologicamente penoso sendo que, entre os adolescentes — mais conscientes da gravidade da doenga e suas
implicagdes — acrescem as dificuldades em ter esperanca na cura. Para os mais pequenos, os profissionais apontaram como
mais comum a dificuldade em compreender os motivos de nova submissio a tratamentos dolorosos e do afastamento dos seus
contextos de vida. Dando a conhecer uma etapa particularmente desafiante da doenca oncoldgica, o presente estudo traz um
olhar multifocal de um grupo de profissionais que acompanham de perto essas criancas/adolescentes (¢ respectivas familas). A
sua longa e diversa experiéncia — em termos de tipologias de cancer, evolucio do quadro clinico, idade ou temperamento dos
pacientes (e dos préprios pais) — fazem desses profissionais informantes-chave no mapeamento das dificuldades associadas ao
processo de recidiva oncolégica em pediatria, bem como no desenho e implementagio de respostas mais ajustadas a fenome-
nologia destes processos.

Palavras-chave: psico-oncologia pediatrica, recidiva, fenomenologia, profissionais de cuidados

Cancer recurrence: perspectives of hospital staff on
the difficulties of pediatric patients

Abstract
In pediatric oncology, the survival rate has risen considerably, and nowadays the probability of cure is very high. However, the
process of fighting the disease can suffer some setbacks, namely a relapse. This event is responsible for high suffering, which
may be even greater than dealing with the diagnosis of cancer. Aiming to understand the perceptions of oncology professionals
regarding the main difficulties expetienced by children/adolescents whose cancer relapsed, the authors developed a study in
which the professionals’ perspective was explored. A group of 17 professionals (from the areas of health, social work, psychol-
ogy and education), working in two Portuguese hospitals, was interviewed. Their reflections indicated that the main difficulties
during relapse were the acceptance of having to undergo such a - physically and psychologically - painful process all over again,
and among adolescents, who are more aware of the severity of the disease and its implications, also difficulties in keeping up
hope. Among the youngest, professional pointed out as more common the difficulty in understanding why they have to be
resubmitted to such painful treatments and be parted from their life contexts. Emphasizing recurrence as a particulatly chal-
lenging stage of the oncologic disease, this study brings a multifocal view of a group of professionals who closely follow these
children/adolescents (and their families) all the way trough. Their long and diverse experience - in terms of type of cancer,
evolution of the disease, age and/or temperament of the patients (and the parents’ themselves) - make these professionals key
informants in the mapping of the difficulties related to the pediatric oncological relapse, as well as in the design and implemen-
tation of more adjusted responses to the phenomenology of these processes.
Keywords: pediattic psycho-oncology; relapse, phenomenology; healthcare staff.

Recaida oncolégica: observacion de los profesionales de hospitales
sobre las dificultades del paciente pediatrico

Resumen

En pediatria oncoldgica, el indice de sobrevivencia ha experimentado un aumento acentuado, siendo considerable la probabili-
dad de cura. Sin embargo, el proceso de enfrentar la enfermedad puede sufrir algunos contratiempos, en particular una recaida;
ésta es responsable por mucho sufrimiento, el cual puede ser incluso mayor que enfrentar el propio diagnéstico. Tratando de
conocer las percepciones de los profesionales de oncologia y las principales dificultades experimentadas por los nifios/ado-
lescentes que tuvieron recaida, los autores desarrollaron un estudio con participacion de 17 profesionales de la salud, trabajo
social, psicologfa y educacién de dos hospitales portugueses. Las reflexiones recogidas a través de entrevistas indicaron que las
principales dificultades de los nifios es aceptar y entender porqué razén tienen que pasar nuevamente por un proceso fisico y
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psicolégico tan doloroso y estar lejos de sus contextos naturales. Entre los adolescentes - mas conscientes de la gravedad e impli-

caciones de la enfermedad — son mayores las dificultades para creer y tener esperanza en la cura. Describindo la recaida como

una etapa particularmente dificil de la enfermedad oncoldgica, este estudio proporciona una mirada multifocal de un grupo de

profesionales que siguen de cerca estos nifios/adolescentes (y respectivas familias). Su larga y variada experiencia - en términos

de tipos de cancer, evolucién de cuadro clinico, edad y temperamento de los pacientes (y de los propios padres) —hace que estos

profesionales pasen a ser informantes clave para identificar las dificultades asociadas con la recaida del cancer pediatrico, asi

como en el diseflo e implementacién de respuestas més ajustadas a la fenomenologia de estos procesos.

Palabras-clave: psico-oncologfa peditrica; recaida; fenomenologia; profesionales de cuidados.

Em cada ano, mais de 200,000 criancas sao dia-
gnosticadas com cancer (World Health Organization,
2017) constando, atualmente, em grande parte dos
paises em desenvolvimento como a segunda causa de
mortalidade infantil apos o primeiro ano de vida. No
entanto, a melhoria continuada do prognodstico nas
ultimas décadas permitiu que, mais recentemente, mais
de 80% das criancas e adolescente diagnosticadas com
cancer conseguem sobreviver a doenca (WHO, 2017).

Apesar do cenario cada vez mais otimista, se
tratando da cura da doenga com maior estigma no
Mundo Moderno (Pereira & Lopes, 2002), é signifi-
cativo o impacto fisico e psicossocial do cancer em
qualquer etapa do desenvolvimento humano. As
dificuldades associadas a fenomenologia do cancer
parecem ser tanto maiores e mais profundas quanto
menor a idade do individuo e quanto mais prolon-
gado o processo de doenca e tratamentos. Assim,
as evidéncias empiricas na area revelam que quando
diagnosticado na infancia ou na adolescéncia, o cancer
afeta de forma particularmente acentuada o desenvol-
vimento e bem-estar desses pacientes (e suas familias)
dado que exige varias altera¢oes no seu dia a dia e
obriga a multiplos esforcos de adaptacio a doenca
e a0 seu tratamento prolongado (Lacaz, 2003; Valle,
2010). Em consequéncia, aumenta a vulnerabilidade
fisica e psicossocial desses pacientes (e suas familias),
com repercurssoes a médio e longo prazo (Araujo,
2011; Barros, 2003; Hinds, Birenbaum, Pedrosa, &
Pedrosa, 2002; Motta, 2007). A par do afastamento
dos seus contextos naturais, o fato da crianca ser
forcada a conviver com um ambiente e com pessoas
estranhas, de ser alvo de multiplos procedimentos e
tratamentos dolorosos e invasivos (que poderdo reve-
lar-se traumaticos), bem como estadias prolongadas
no hospital (longe da familia, amigos e escola) cons-
tituem motivos de vulnerabilidade acrescida (Araujo,
2011; Barros, 2003; Motta, 2007; Ciporah, Tadmor,
Rosenkranz & Weyl Ben-Arush, 2012).

Quanto aos fatores que determinam o impacto
desses processos, a literatura na area (e.g., Barros, 2003;

Papalia, Olds, & Feldman, 2009; Trianes, 2002) aponta
a sua associagdo a aspetos de ordem desenvolvimental.
Assim, numa fase mais precoce do seu desenvolvi-
mento (perfodo pré-escolar), a crianca niao consegue
perceber o porqué dos tratamentos, nem a gravidade
da doenca, ficando assustada e confusa no confronto
com eles. Tendencialmente, esta interpreta os aconte-
cimentos associados a doenca (afastamento da familia
e/ou a submissio a tratamentos e procedimentos dolo-
rosos e invasivos) como um castigo, em consequéncia
de ter feito ou desejado algo de mal. Efetivamente,
segundo Zavaschi (1993), entre os quatro e os cinco
anos — perfodo que Piaget (1972) designa de “estadio
pré-operatério” (inicio do pensamento simbolico, no
qual a experiéncia concreta ¢ substituida pelas ideias e
a crianga passa a dividir o mundo entre “o bom” e “o
mau”) — a culpa é um sentimento frequente, podendo a
doenca e tratamentos ser entendidos como uma conse-
quéncia da sua conduta inadequada.

De acordo com Trianes (2002), entre os 5 ¢ os 10
anos, a crian¢a comeca a ter uma visao do mundo mais
objetiva ¢ flexivel, encontrando-se naquele que Piaget
(1972) designa de «estidio das operagdes concretas.
Neste, a sua nova conce¢ao do mundo vai alterar a
forma como encara a doenga, tornando-se mais atenta,
procurando informacio e colocando questoes relativas
a ela e aos seus tratamentos. Revela, também, alguma
preocupacio acrescida com a privacidade, e verifica-se,
entre algumas delas, excessiva obediéncia e passivi-
dade, reagbes que podem ocultar problemas de falta
de confianga, auséncia de competéncias e/ou patcas
ou inadequadas estratégias de enfrentamento para lidar
com o estresse gerado pela doenga. No seu confronto
com as dificuldades em compreender e tolerar o pro-
cesso de doenca e seus tratamentos, a crianga entre os
5 e os 10 anos vai recolhendo pistas sobre o que se
passa a partir da observacao das reacoes dos seus cui-
dadores, apreendendo alguns “sinais” sobre a gravidade
da situacio. Pelo fato de tais sinais ndo serem explici-
tos e, consequentemente, a crianga nao os conseguir
descodificar de forma linear (porque frequentemente
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“camuflados” pelos adultos, que procuram omitir-lhe
o que se esta pensando), a sensagao de falta de controle
pode assumir ainda maiores propor¢les e associat-se a
ja dificil gestdo da perda de autonomia provocada pelas
suas limitacoes fisicas e pela necessaria obediéncia as
regras hospitalares.

Por volta dos 11 anos, a par das profundas
mudancas ao nivel do desenvolvimento fisico e psi-
cossocial desses individuos — e do ter que lidar com
desafios e exigéncias nunca antes experimentados
—, o confronto com a doenca oncolégica acarreta
um conjunto de experiéncias adicionalmente criticas
(Ettinger & Heiney, 1993; Machado, 2014; Pimenta,
2013). Assim, para além das significativas alteragoes
corporais de que sdo “palco”; dos processos de cons-
trucao identitaria; autonomizagdo parental; maiores
responsabilidades académicas e sociais; e/ou do con-
fronto com questdes mais associadas a sexualidade
e intimidade (Sprinthall & Collins, 2003), os (pré)
adolescentes com doenca oncoldgica tém ainda que
se confrontar com a ameaca de morte, e com todo
o sofrimento (fisico e psicolégico) relacionado com a
doenca, seu tratamento e efeitos colaterais. Segundo
Ettinger e Heiney (1993), estes experienciam um ver-
dadeiro conflito ou, mesmo, incompatibilidade com as
tarefas desenvolvimentais normativas da adolescéncia.
A isto deve-se o fato das suas competéncias cognitivas
ja permitirem compreender a dimensdo da ameaga que
a doenga representa, aspetos ainda nio conscientes
entre os pacientes mais jovens.

Assim, face ao comprometimento dos proces-
sos de autonomizac¢do em relacdo as figuras parentais;
das alteragcdes na sua imagem corporal (e.g. perda de
cabelo, aumento de peso, amputagio de membros);
das inumeras limita¢oes que a doenca, a hospitalizagao
e os tratamentos acarretam (dores, restricOes alimen-
tares, perda de privacidade e liberdade); bem como,
entre outros, da priva¢do dos seus cenarios de vida e
do convivio com o seu grupo de pares, a doenga onco-
logica expde o (pré)adolescente a intmeras situagoes
de intenso e prolongado estresse (Abrams, Hazen, &
Penson, 2007; Machado, 2014). Nesse enquadramento,
parece ser legitimo afirmar que “conviver” com o can-
cer na adolescéncia, é um processo particularmente
exigente e complexo, constituindo-se num duplo desa-
fio desenvolvimental que, a semelhanca da doenca
oncologica na infancia, podera ter um enorme impacto
nas suas vidas (e das suas familias) no imediato e, a
médio e longo prazo (Godinho, 2010; Machado, 2014;
Vieira & Lima, 2002).
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Recidiva Oncoldgica: Aspetos Fenomenoligicos

Apesar dos notaveis progressos cientifico-tecno-
logicos ocorridos nessa area nos ultimos anos, nem
sempre os tratamentos oncologicos surtem os efeitos
esperados. Em alguns acasos, inclusive, apesar de algum
do sucesso atingido, ap6s um maior ou menor periodo
de remissdo, o cancer pode reaparecer (na mesma ou
noutra parte do corpo), dando lugar a uma recidiva, a
qual podera ser experienciada mais do que uma vez ao
longo de todo o curso da doenga.

Quanto aos sentimentos e reacdes emocionais
associadas 20 confronto com a noticia da recidiva,
assim como o impacto psicossocial que esta etapa
da doenca tem nas criancas e adolescentes, ¢ seus
familiares mais proximos, poucas sao as evidéncias
cientificas existentes. Arruda-Colli e Santos (2015;
p. 78), procurando dar resposta a questao “Qual é
o status do conhecimento produzido sobre as vivén-
cias do paciente e seus cuidadores diante da recidiva
em Oncologia Pediatrica?”, encetaram uma revisao
integrativa da literatura cientifica na area (publicada
em portugués, espanhol ou inglés, até junho de
2015). Desse investimento resultou a constatacao da
escassez de investigacOes sobre a vivéncia da reci-
diva, em contraste com os investimentos feitos até a
data ao nivel do estudo do impacto psicossocial do
diagnéstico de cancer e da fase terminal. Adicional-
mente, os autores verificaram um maior volume de
producio cientifica reportada as vivéncias dessa etapa
por parte dos pacientes adultos. Tal produgio, como
afirmam os autores, muito embora dé contributos de
relevo a compreensdo das demandas e repercurssoes
psicossociais da recidiva oncolégica, “o produzido
com pacientes adultos nao pode ser generalizado para
a populacio infantil” (p. 78).

Em face desse cenirio, Arruda-Colli e San-
tos (2015) — a semelhanca de Hinds et al. (2002) —,
enfatizam a necessidade de estudos que atendam as
especificidades dessa etapa do tratamento oncolo-
gico durante a infincia e a adolescéncia. Por meio
do observado, poder-se-a fundamentar o desenho e
implementacdo de intervencdes que melhor se ajus-
tem as necessidades psicossociais destas criancas
e adolescentes durante a recidiva, e que melhor as
munam, em termos de estratégias de coping, para fazer
face aos desafios e exigéncias colocados pela recidiva
da doenca.

Numa tentativa de dar a conhecer o parco conhe-
cimento existente nessa area, procede-se, em seguida, a
sintese de alguns dos principais resultados de estudos
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que, mals recentemente, procuraram trazer alguma
“luz” a esta tematica. Entre esses consta o estudo
desenvolvido por Aratjo (2011), em Portugal, que des-
creve as reacOes associadas ao confronto com a noticia
de uma recidiva como muito semelhantes as do diag-
noéstico de cancer. Segundo as evidéncias recolhidas
por esta pesquisadora (e indo ao encontro do estudo
de Vivar, Whyte, & Mcqueen, 2010), o confronto com
esta noticia é ainda mais dificil de ultrapassar uma vez
que implica — para a crianca/adolescente e sua familia —
o reviver de todos os problemas anteriores, acrescidos
de redobradas preocupagdes com o fato de as proba-
bilidades de cura se verem diminufdas. Retratando as
dificuldades inerentes a este confronto, Valle (2010, p.
139) descreve a recidiva como podendo set:

“mais devastadora que o diagndstico inicial, pois ji se
sabe o que terd de ser enfrentado. Os pais descrevem a
primeira recidiva como o fempo mais dificil, principal-
mente quando jd tinha ocorrido um aparente sucesso no
tratamento. Eles sabem que a chance de cura diminui
drasticamente. Esse momento caracteriza-se por tumulto,
reavaliagao, mudanga e maior entropia familiar.”

Virios autores salientam os riscos imediatos, ao
nfvel psicossocial que, quer o paciente, quer a familia
encaram aquando da recidiva do cancer (e.g., Arruda-
Colli & Santos, 2015; Hinds et al., 2002; Vivar, Canga,
& Arantzamendi, 2009). A sua confirmacdo ¢, entre
outros, geradora de alteracoes ao nivel das relagdes
entre o paciente e os pais, e com a equipe prestadora
de cuidados. Tais alteracbes sao também visiveis na
relacdo dos pais com a equipe de saude, e com os pais
de outros pacientes. Segundo Machado (2014) ¢, por
vezes, mais dificil para a familia aceitar toda a situagio
do que para o proprio paciente pediatrico. Ansiedade,
depressao, medo da separacio e/ou da perda do filho,
estdo habitualmente presentes entre estes pais (Arruda-
Colli, Lima, Perina & Santos, 2016; Machado, 2014;
Valle & Mello, 1999); estados emocionais que poderao
comprometer a qualidade do préprio apoio que pres-
tam ao filho nessa fase da doenca.

Quanto as consequéncias psicossociais da reci-
diva entre os proprios pacientes pediatricos, Koocher e
O’Malley (1981) avaliaram 121 sobreviventes de cancer
infantil, 22 dos quais tendo experienciado uma ou mais
recidivas. No seu estudo pioneiro, exploraram (entre
outros) as relagoes entre variaveis especificas e o tempo
de adaptacgio a experiéncia de cancer na infancia, tendo
verificado que aqueles cuja doenca recidivou apresenta-
vam, habitualmente, mais dificuldades de ajustamento

psicologico, designadamente depressao residual, ansie-
dade e/ou baixa autoestima.

Hockenberry, Dilorio e Kemp (1995), procurando
averiguar quais as areas mais afetadas pela duragio dos
tratamentos e da recidiva, estudaram 44 pacientes onco-
logicos. De entre estes, 15 tinham experienciado uma
recidiva durante ou no fim do tratamento. O estudo
revelou que pacientes que tinham experienciado uma
recidiva e cujo tratamento se prolongou mais no tempo
apresentavam uma autoestima global mais deficitaria e
tracos de ansiedade mais pronunciados.

Adicionalmente, Arrais e T. Aradjo (2000), num
estudo com 10 criancas brasileiras sobreviventes de
cancer (e respetivos pals) observaram - no quoti-
diano e nas “fantasias” destas criancas —, a presenca
de algumas preocupagbes com a satide e o medo da
recidiva. Entre os pais estas eram ainda mais marca-
das. Refira-se, no entanto que, apesar das dificuldades
observadas, os autores verificaram, também, entre
estas criangas, a presenca de crescentes niveis de
otimismo e esperanca relativamente a remissiao
definitiva do cancer, e niveis de adapta¢do aos seus
diferentes contextos e tarefas desenvolvimentais bas-
tante satisfatérios. Apesar de reportado a um grupo
bastante restrito, os resultados sio apontados pelos
autores como permitindo uma visdo mais otimista
destes processos, ao contrario das evidéncias salien-
tadas por estudos anteriores.

Procurando conhecer mais aprofundamente a
fenomenologia destes processos entre pacientes pot-
tugueses, ¢ num quadro cronoldgico mais recente, 0s
autores desenvolveram um estudo cujo objetivo foi
auscultar as perceces dos profissionais de oncologia
pediatrica quanto as principais dificuldades vividas
pelas criangas/adolescentes com doenca oncolégica
durante a recidiva da doenca. Tal op¢do prendeu-se,
por um lado, com questdes éticas (dado o carater algo
intrusivo do estudo, uma vez que centrado em expe-
riéncias particularmente dolorosas) e, por outro, com
questdes associadas a riqueza, diversidade e longevi-
dade da experiéncia dos profissionais de oncologia.
Ou seja; julgou-se que a ausculta¢do dos profissionais
de oncologia, em alternativa aos pacientes oncol6gi-
cos, permitiria, por um lado, evitar o confronto destes
ultimos com questdes suscetiveis de algum sofrimento
psicoldgico e, a0 mesmo tempo, aceder a um reporto-
rio de experiéncias e conhecimentos particularmente
rico e multifocal uma vez que provindo de profissio-
nais de varias areas de intervengdo, com experiéncia
de acompanhamento de diversos casos, cada qual com
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as suas particularidades (e communalidades), designa-
damente em termos de diagnéstico, evolucao clinica,
idades e/ou estratégias de coping adotadas no con-
fronto com a recidiva.

Método

FParticipantes

O estudo contou com a participagio de 17
profissionais das areas de saude, educacio, servico
social e psicologia desempenhando fun¢des em dois
hospitais publicos portugueses. A selecao dos par-
ticipantes fez-se por amostragem por conveniéncia
e assumiu como critérios de inclusdo (i) experiéncia
profissional em oncologia pediatrica de pelo menos
um ano; (ii) pertenca ao grupo de profissionais que
trabalham (nos servicos de internamento ou de
ambulatério) em estreito contato com as criangas ¢
adolescentes (e seus pais); (iii) disponibilidade para
colaborar no estudo.

Na Tabela 1 ddo-se a conhecer as principais carac-
teristicas do grupo de participantes em termos da sua
categoria profissional, anos de experiéncia em saide e
anos de servico em pediatria oncolégica.

Quanto ao contexto de trabalho, os 17 partici-
pantes desenvolvem a sua atividade profissional em
dois hospitais do norte de Portugal, cada qual com um
servico de pediatria oncologica. A sua atividade pro-
fissional implica o contato com pacientes dos 0 aos 18
anos, designando-se o grupo 0-1 ano por grupo “dos
bebés”; entre os 2 e os 5, anos a crianga “pré-escolar”;
entre os 5 e os 10 anos, a “crianca em idade escolat”;
os “pré-adolescentes” entre os 11 e os 13 anos; e, os

Tabela 1
Perfil Profissional dos Participantes
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“adolescentes” entre os 14 e os 18 anos. Quanto a sua
categoria profissional, o estudo abarcou duas médi-
cas (uma delas especializada em Oncologia Pediatrica
e responsavel pelo Ambulatério e pela equipe dos
Cuidados Paliativos Pediatricos); sete enfermeiras (qua-
tro especialistas); quatro profissionais de educa¢io
(duas professoras e duas educadoras de infancia); um
psicélogo, uma assistente social, e duas assistentes ope-
racionais (i.e.; auxiliares de enfermagem).

Relativamente a idade, esta oscila entre os 30 anos
¢ os 54 anos, situando-se a média nos 40,3 anos (sendo
que dois participantes nao divulgaram a sua idade).
Quanto a longevidade da sua experiéncia na area da
saude, esta oscila entre os 4 e os 29 anos, com uma
média de 15,3 anos. Relativamente ao seu tempo de
servico em Pediatria Oncoldgica, os valores situam-se
entre 1 ¢ 29 anos, com uma média de 10,1 anos.

Refira-se que, por forma a manter o anonimato
dos participantes, foi atribuido um cédigo a cada um
deles (e.g., 16 E-I-1, 13 M-I-A).

Instrumentos

As perce¢oes dos profissionais de oncologia
pediatrica em torno das dificuldades experienciadas
pelas criangas e adolescentes durante a recidiva foram
recolhidas por meio de uma entrevista semiestrutu-
rada. Nesta, por intermédio da seguinte questio aberta
“Quais as principais dificuldades que julga serem expe-
rienciadas pelas criangas e adolescentes aquando da
recidiva da sua doenga”, os participantes eram convi-
dados a refletir sobre os diferentes casos que tiveram a
oportunidade de acompanhar ao longo dos seus anos
de experiéncia.

Categoria profissional

Anos de servico na saude

Anos de servico na oncologia

N M Min. Mix. M Min. Mix.
Assistentes operacionais/auxiliares 2 10 15 10 5 15
Assistente social 1 14 8

Educadores da infancia 3 17.7 8 24 16.7 5 21
Enfermeiros 6 16.5 28 16 9 28
Meédicos 2 19 18 20 10.5 9 12
Professores 2 8 8 8 8 8 8
Psicélogo 1 29 18
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Procedimentos

Numa fase inicial, o projeto de investigagdo foi
submetido a apreciacio das Comissées de Etica de
dois hospitais que iriam acolher o estudo. Uma vez
aprovado nos dois contextos (referéncia CES-IPO:
203/2013, 2 9 e 24 de maio de 2013), avangou-se patra
a recolha das entrevistas. Estas ocorreram em local
indicado por cada chefe de servico, salvaguardando,
sempre, condi¢coes de privacidade dos participantes e
a ndo interrupg¢do da entrevista. Antes de proceder a
entrevista, apresentou-se, a cada um dos participantes,
o enquadramento institucional e objetivos do estudo,
seguindo-se a clarificacdo das questoes éticas ineren-
tes a0 mesmo, designadamente o carater voluntario da
sua participacdo no estudo, a confidencialidade dos
dados recolhidos, a salvaguarda da sua identidade, e
a necessidade do seu consentimento informado para
gravacdo audio da entrevista e divulgacido (an6nima)
dos resultados. Os dados foram recolhidos por trés
pesquisadores do projeto que integram o presente
estudo, todos eles com treino e experiéncia prévia
em conducao de entrevistas. Cada entrevista durou
aproximadamente 90 minutos.

Tratamento dos Dados

ApOs a realizagio das entrevistas, procedeu-se a
sua transcricdo integral, seguida da sua analise descri-
tiva. Recorrendo a metodologia da analise de conteido
assente na abordagem fenomenolégico-hermenéutica
proposta por Heidegger (1962), o processo de analise
foi feito passo a passo, e envolveu uma descriciao
introdutoria dos relatos dos participantes e as pos-
sfveis ligacOes entre eles. Os aspetos mais detalhados
das reflexdes destes profissionais constituiram o ponto
de partida, os quais foram, posteriormente, integrados
numa perspetiva mais profunda e holistica, em resul-
tado da sintese dos dados, num movimento dinamico
e circular entre a “parte” e o “todo” que Heidegger
(1962) designa de “circulo hermenéutico” . Assumiu-se,
pois, que “para compreender a parte hd que olhar para
o todo; para compreender o todo, hd que olhar para a
parte” (Smith, 2007, p. 5).

A anilise realizada integrou: a) leitura com-
preensiva de cada um dos relatos; b) identificagao das
categorias tematicas inerentes aos relatos; c) inter-
pretacio das percecdes dos profissionais de pediatria
oncolégica sobre as dificuldades das criancas/adoles-
centes em processo de recidiva.

Num primeiro momento, essa analise foi realizada
por dois investigadores da equipe de pesquisa, tendo

posteriormente sido remetida a um terceiro avaliador
(coordenador do projeto) que procedeu ao acordo inte-
ravaliadores. Uma vez fechado o processo de anilise
qualitativa, procedeu-se a introdugio dos dados numa
base IBM-SPSS Statistics (versao 21) de modo a permitir
a sua analise quantitativa.

Resultados e Discussao

Apresentam-se neste apartado as reflexdes dos
profissionais de oncologia sobre as principais dificulda-
des experienciadas pela crianca/adolescente na recidiva.
Refira-se que, em algumas das categorias de resposta
(representadas em negrito), optou-se por nao agregar
a informagao em categorias mais amplas, realcando a
diversidade de respostas e a riqueza do seu conteudo.

Na Tabela 2, diao-se a conhecer as diferentes
categorias (e subcategorias) de dificuldades identifica-
das pelos participantes, bem como a frequéncia com
que cada uma delas emerge no seu discurso. A sua
apresentacio (na tabela e no texto) aparece por ordem
decrescente tendo em conta o critério “frequéncia”.
Assim, comentam-se em maior detalhe as dificuldades
mais commumente referidas pelos profissionais entre-
vistados tendo também optado por, nalguns momentos,
comentar as respostas menos frequentes, em particular
aquelas cujo contetido se julgou merecer destaque uma
vez que ilustram a diversidade e a intensidade das difi-
culdades experienciadas.

Tal como a Tabela 2 revela, sao diversos os tipos
de dificuldades inerentes ao confronto com a recidiva.
De entre estas destaca-se a dificuldade das criancas/
adolescentes em “aceitar o fato de terem que viver tudo
de novo,” referida pela totalidade destes profissionais
(n = 17). Segundo os seus testemunhos, as rea¢oes das
criancas/adolescentes sio ainda mais acentuadas do
que aquando do confronto com a noticia de diagnos-
tico de cancer, a semelhanca do que outros estudos vém
evidenciando (e.g., Aradjo, 2011; Espindula & Valle,
2002; Machado, 2014). Essa maior intensidade decorre
do fato de terem ja conhecimento do que ird acontecet,
de sentirem que os seus objetivos e expetativas foram
defraudados, e que tudo regressou a “estaca zero”. Nas
palavras de um dos profissionais entrevistados:

“E 0 voltar a aceitar tudo aguilo gue eles ji conhecem. Por
que, enquanto eles nao conbecen, & um mundo de explora-
¢do que — se for bem acompanbado — ¢ levado ao conforto.
Quando ji conbecem é muito complicado! ]a sabem o que
vai acontecer a seguir. Mesmo que seja tudo diferente, é nm
voltar ao passado...; mesmo que haja alguma distincia
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DIFICULDADES

Em aceitar o fato de terem que passar por tudo de novo

Dificuldades emocionais (7 = 9)
Revolta/injustica

Negacao

Angustia

Depressio

Dificuldades em manter a esperanca de cura

o DN = = U

Dificuldades na gestio das restri¢des/condicionantes do internamento (7 = 6)

Isolamento
Tédio/“Marasmo”
“Enclausuramento”
Afastamento de casa

Dificuldade em lidar com os tratamentos

Dificuldade em abdicar da normalidade readquirida durante o periodo de remissdo da doenga
Dificuldade em manter o apoio familiar mais alargado

Dificuldade em lidar com a morte de outros companheiros

Dificuldade em gerir a vida escolar

Dificuldade em falar abertamente da recidiva com os seus pais

—_ e N W R s e e W

em termos de tempo, esse tempo, de repente, faz-se perto.
E aquilo é como se fosse um filme que estao a ver ali a
[frente deles (...) € o reviver tudo; ¢é como se estivesse ld bem

guardadinho e, de repente, aquilo vem tudo [ao de cimal, ¢

como uma panela de pressao. .. E terrivell E terrivell (...)
enguanto € novidade é dificil, mas, vao gerindo. Depois da
novidade é abragar o mundo naquilo que ¢ possivel e impos-
stvel...” (profissional 9- E- 1).

O segundo tipo de dificuldades mais frequente
corresponde as de foro emocional (7 = 9), observando-
se, a esse nivel, diferencas significativas nas dificuldades
percecionadas entre os adolescentes e as criancas mais
pequenas (mais acentuadas entre os primeiros). Con-
forme o olhar destes profissionais, a consciéncia/
maturidade dos adolescentes “mostra-lhes” o quao
grave pode ser uma recidiva; daf reagirem muito mal a
noticia, entrando alguns, numa fase inicial, em processo
de negacdo. Nesta fase, os adolescentes sao confron-
tados com uma mescla de sentimentos que vao desde
a revolta, passando pela angustia, o sentimento de
injustica, até a depressao, tal como também Webster e
Skeen (2012) referem reportando-se aos escassos estu-
dos existentes na area. Hstes sentimentos decorrem do
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fato de terem que passar por tudo de novo, sabendo, de
antemao, as implica¢oes que dai podem advir (Ettinger
& Heiney, 1993; Godinho, 2010; Vieira & Lima, 2002)
bem como da sensacao de que a vida lhes foi novamente
“roubada”, tal como ilustram, os seguintes relatos:

“(...) eles, nestas circunstincias, ficam completamente
“encurralados”, porgue, para o adolescente, aguilo gue ele ja
viveu nao presta para nada, nao lhe di consolo como realiza-
¢do pessoaly o presente é-lhe completamente roubado: ou esti

3]

isolado, ou estd em tratamento, ou tem que estar em casa’

(profissional 13 M-1-A).

“Todos os sentimentos que isso trag consigo: a revolta; o
passar por tudo isso outra vez; anglistia; negacao (...) a
injustiga...” (profissional 3—E-I).

Por seu lado, entre as criangas mais pequenas — e
a semelhanca do que Trianes (2002) e Aragjo (2011)
também referem —, as dificuldades experienciadas pare-
cem traduzir-se, essencialmente, ao nivel da presenca
de sentimentos de confusio, acima de tudo explicados
pelo fato de nio perceberem por que razio sao subme-
tidas a tratamentos dolorosos, ou porque sdo afastadas
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dos seus meios naturais de vida. Nalguns casos, entre
0s mais pequenos, o arrastar deste processo ¢ frequen-
temente interpretado como um castigo por algo que
fizeram de mal (Papalia et al., 2009; Trianes, 2002).

Em terceiro lugar surgem as dificuldades relativas
a manutenc¢io da esperanca (7 = 8), as quais parecem
de algum modo associar-se as dificuldades anteriores.
Sendo a recidiva encarada como o fracasso das anteriores
tentativas de cura, o “recuo” ocorrido podera ser parti-
cularmente desmoralizante, conduzindo a edificagao de
representagdoes menos otimistas quanto a possibilidade
de sucesso. Na mesma linha, Webster e Skeen (2012)
fazem alusio a presenca de sintomas depressivos entre
os adolescentes afetados pela recidiva, assim como a
perda de esperanca na cura, e ansiedade em torno de
um futuro incerto e da sua potencial morte. Nessas
circunstancias, o desanimo ganha, pois, terreno face a
esperangca, tal como ilustra o testemunho seguinte:

“As recidivas sao muito complicadas. Toda a gente diz que
¢ pior do que na fase do diagndstico porque a “luzinha ao
Sfundo do tiinel” comeca a ficar mais e mais pequenina. .. e
0 tiinel mais comprido e sem certeza de que se chega ld. Por-
tanto, é mais complicado...” (profissional 13 M-I-A).

Associadas a esse quadro surgem, também, difi-
culdades relativas as restricbes e condicionamentos
colocados pela doenca, hospitalizagdes e tratamentos
(n = 06). Tais restricGes exigem cuidados que muitas
vezes sdo dificeis de compreender e aceitar por parte
da crianca/adolescente, designadamente o afastamento
do seu meio natural de vida (entre eles a casa, familia,
escola, amigos). No caso das criancas mais pequenas,
afastadas do seu mundo familiar e devolvidas as rotinas
do hospital e dos tratamentos, esta sdo, segundo Masetti
(2011; p. 2), uma vez mais “destituidas da sua funcio:
ser crianca”. Quanto aos mais velhos, a par da perda
do seu “espaco” e privacidade, o afastamento do grupo
de pares podera ser também vivido de forma particu-
larmente dificil (Abrams et al., 2007; Machado, 2015;
Pimenta, 2013). Em suma: tudo o que ¢ significativo
para a crianca ou para o jovem fica para la das paredes
do hospital, acrescido do fato de que, neste contexto,
tem que permanecer, muitas vezes, em isolamento, sem
poder sair, receber visitas, e sem grandes alternativas de
entretenimento. Segundo alguns dos profissionais que
enfatizaram estas dificuldades, as criancas/adolescentes
sentem-se, por um lado, presos a um espago ¢ a uma
doenga que ndo os deixa continuar a viver as suas vidas
e, por outro, com ofertas de entretenimento muito

limitadas no contexto hospitalar. Os exemplos que
seguidamente se transcrevem espelham essas restri¢oes:

“(...) ds vezes 0 que se constata é que nem semipre nds tanbén
temos meios que cheguen a eles, por exemplo: uma televisio

. estdo cingidos a 4 canais, nao tém TV Cabo. Sdo 24
horas sobre 24 horas num espago muito, nmito pequeno. ..
embora cada veg mais se fem visto que ha um computador
portatil, a net, mas nem sempre todos os tém. Também ¢ um
entrave”; *(...) Depois € o fator de ndo poder sair, de poder
tomar ar (...)"(profissional 16 E-I-1);

“(...) Continuar com a vida deles, que ¢ 0 problema do iso-
lamento” (profissional 13 M-I-A).

Um menor numero de profissionais (# = 4)
enunciou dificuldades associadas ao confronto com
os tratamentos. Tais dificuldades parecem verificar-se,
quer ao nivel fisico (dor e desconforto experienciados),
quer ao nfvel mais operacional, no manuseamento de
alguma da parafrenalia tecnoldgica que a aplicagao dos
tratamentos acarreta.

Para agravar esse cenario, nalguns casos, todas
essas dificuldades ocorrem num periodo muito curto,
sem que tenha existido tempo para, sequet, recuperar
das fases anteriores. Eis um exemplo:

“(...) ds vezes este periodo ¢ tao curto; eles acabaram de
estar em remissao e estao ali um més ou dois ou 1rés e, de
repente, (...) aquilo ainda nao tinba trabalbado, nao honve
tempo e ja estao a levar com outra e ai sem tempo de recupera-
cdo. Ainda que ninguém esteja preparado para esta segunda
noticia (...) estao muito proximos do percurso, do primeiro
percurso. Aquilo ainda estd tudo muito contaminado pela
primeira experiéncia; ainda estavam a comecar a vigilincia
¢ jd lhes acontecen ontra vez...” (profissional 30 P-I-A).

Para além do mais, o fato de ser uma doenga que
exige um periodo de tempo consideravel de tratamen-
tos e de inimeras idas ao hospital para tratamento e
andlises cria, na crianca/adolescente, a ideia que esta
nunca desaparecera da sua vida, evidenciando-se
uma dificuldade em lidar com o seu carater crénico.
Adicionalmente, trés dos profissionais entrevistados
salientaram a dificuldade em abdicar da “normalidade”
readquirida (em etapas intermédias do processo). Esta
parece ainda mais acentuada nos casos em que as
recidivas ocorrem ap6s longos perfodos de remissao,
quando todos os indicios levavam a acreditar que a
pior fase do processo ja tinha sido ultrapassada, dando
gradualmente lugar ao resgate da sua vida “normal”
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(escola, amigos, vida social...). Como sugere o teste-
munho que se segue:

“Também ¢é diferente uma recaida passado dois anos, qua-
tro anos.... Por um lado, toda a normalidade ja tinha sido
readquirida e, portanto, as vezes é dificil, mas, ji houve um
periodo livre de doenga, ji honve algum tempo de recuperagao,
até emocional e psicoldgica, mas. .. Muitas vezes essa recidiva
aparece passado mais meio ano, um ano; muitas veges jd
comegaram a lfer uma vida normal, em que ji comecaram a
ir d escola, ja comegaram a fer os amigos, jd tém uma vida
social ativa e vdo deixar de té-la outra vez, o que € muito
complicadoy ¢ voltar a “arrancar-lhes” tudo a que eles tinham

direito” (profissional 27 E-A).

Esses testemunhos vdo ao encontro do que tam-
bém ¢é referido por Webster e Skeen (2012) na sua
revisio da literatura, apontando rea¢Oes emocionais
mais expressivas (entre elas a depressao e a ansiedade)
entre os adolescentes que se confrontam com a reci-
diva ja depois de um longo perfodo em que estiveram
«livres» da doenca.

Adicionalmente, nesse perfodo de recidiva, a
manuten¢ao do apoio da familia mais alargada pode
também ser percebida como uma dificuldade entre as
criangas/adolescentes, dado que o apoio prestado em
ctapas anteriores nem sempre se mantém, por circuns-
tancias varias, tal como evidencia o testemunho de um
dos profissionais:

“(...) nem a familia olba com os mesmos olhos ¢, muitas
veges, a_familia que apoion da primeira ve jd nao apoia da
segunda veg; ja nao estdo disponiveis: mudaram de emprego,
a sitnagdo jd ¢ ontray ja nao olham da mesma forma” (pro-
Jissional 17 E-I-I).

A perda de outros companheiros é também refe-
rida por dois profissionais como vivida com intensa
dificuldade, a semelhanca das descricbes de Webster
e Skeen (2012). Enquanto internadas, estas criancas/
adolescentes conhecem outros pacientes pediatricos
com quem se vao relacionando e criando amiza-
des. Quando um deles morre, os dias seguintes sdo
particularmente dificeis, tal como descreve um dos
profissionais:

“(...)-.. aqueles primeiros dias, para eles, ¢ terrivel. Se
eles sabem que um amigo partiu entdo, para eles ¢ terrivel,
mesmo” (profissional 20 AO-I).

Um dos profissionais salientou, ainda, a dificul-
dade na gestao da vida escolar aquando da recidiva, uma
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vez que esta provoca novo afastamento da escola, con-
texto onde estdo os amigos, ¢ a sua vida social e escolar.
Segundo os dados empiricos sintetizados por Ciporah
et al. (2012) em torno da relevancia do contexto esco-
lar para a satde mental destas criangas, o apoio dos
pares (mais do que o dos professores e, por vezes, dos
proprios pais) e o manter a frequéncia da escola atuam
como fatores protetores, atenuando as sequelas emocio-
nais destes processos (e.g., menos sintomas depressivos,
menores niveis de ansiedade, e ansiedade social, nives
de autoestima mais elevados). A esse proposito, Klo-
povich et al. (1982), aludem a uma série de contributos
que a frequéncia da escola representa para o bem-estar
destas criangas/adolescentes, designadamente a pro-
mocao do contato social com pares da mesma idade; o
aumento da moral/animo; a manutencio da dignidade;
e, o conferir de alguma normalidade a sua vida. A estes
Ciporah et al. (2012) acrescentam o fato de a continui-
dade da frequéncia da escola permitir que a crianga se
foque na dimensao saudavel da sua vida, promovendo
a esperanga, ¢ dando espaco para que se facam planos
para o futuro.

Por fim, um dos profissionais entrevistados referiu
a dificuldade destas criancas/adolescentes em falarem
abertamente com os pais sobre a sua recidiva. Estas
parecem decorrer do fato de alguns destes pais nega-
rem a sua ocorréncia ou de se recusarem a falar sobre a
mesma com o filho. Eis o seu testemunho:

“A maior parte dos pais prefere nao falar ou fazer de conta
“Ndo, nao vai acontecer nada™, o que, para a crianca, nao
¢ nito bom. Ela arranja outra pessoa |[para falar]...
normalmente arranjam algném que ndo estd tao envolvida

emocionalmente” (profissional 13 M-1-A).

Ao evitamento, por parte dos pais, em falar aber-
tamente sobre estas questoes associa-se, pot um lado,
o fato de ser um processo muito doloroso para si pro-
prios (envolvendo grande sofrimento e sentimentos
de impoténcia) e, por outro, a sua tentativa de “pou-
par” o filho de sofrimento acrescido, o qual, segundo
as suas crengas, fard perigar ainda mais o seu ja fragil
equilibrio fisico e psicoldgico e/ou leva-los a desistir de
combater a doenca (Machado, 2014; Webster & Skeen,
2012). Assim, muito embora nas duas dltimas décadas
se tenham gradualmente vindo a verificar mudangas
nas praticas médicas, no sentido de se promover uma
comunicac¢io aberta e honesta com a crianca e o ado-
lescente sobre a doenga, a verdade é que muitos pais
continuam a temer fazé-lo. Inclusive, alguns deles, blo-
queiam ativamente esta discussdo. Quanto aos efeitos
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colateriais do siléncio gerado em torno destas questdes,
as evidéncias mostram que, em face deste cenatio, e a
semelhanca que os dados do presente estudo também
revelam, as criancas/adolescentes tornam-se incapazes
de comunicar sobre a sua situacio com a familia ou com
o pessoal hospitalar bem como sobre os seus medos
(Chesler, Paris, & Barbarin, 1986), acabando por recor-
rer a outras fontes (e.g. amigos, ufernet...).

Consideragdes Finais

O trabalho aqui apresentado da a conhecer o olhar
de um grupo de profissionais de oncologia pediatrica
em torno daquelas que lhes parecem ser as principais
dificuldades experienciadas por criancas/adolescen-
tes aquando do confronto com a recidiva do cancer.
As reflexdes destes profissionais em torno da fenome-
nologia desta etapa critica do processo de tratamento
dao a conhecer o amplo impacto psicossocial da reci-
diva oncoldgica entre as criancas e adolescentes que a
protagonizam. Os seus testemunhos — fundamentados
em experiéncias de varios anos acompanhando crian-
cas e adolescentes com diferentes tipos de cancro, com
diversos perfis sécio-demograficos e integrados em
familias com formas distintas de lidar com a doenca
e sua recidiva - tornam cada vez mais evidente que,
em oncologia pediatrica (bem como noutras areas da
saude/doenca), o processo do cuidar e curar nido deve
centrar-se exclusivamente na doenca ou na situagao cli-
nica de que a crianca/adolescente é portadora. Deve,
sim, tomar a pessoa integral e holistica, e ir para além do
corpo doente (Masetti, 2011; Parcianello & Felin, 2008;
Young, 1993).

Como evidenciaram os principais resultados
deste estudo, as dificuldades experienciadas e vividas
pelas criancas e adolescentes em recidiva oncoldgica
ndo se situam unicamente na dimensdo biofisiologica
da dor face aos tratamentos mas, também, e funda-
mentalmente, ao nivel psicolégico, emocional e social
resultado de um conjunto complexo de emogdes e sen-
timentos negativos e de dificil gestdo. Ndo obstante o
fato de ter sido referenciada, contrariamente aquilo que
poderfamos esperar, a maior dificuldade (dado ter sido
referida pela totalidade dos profissionais) nio recaiu na
dimensao mais ou menos objetiva e comensuravel da
dor fisica face aos tratamentos, mas, sim, na dimensio
psicoldgica subjetiva e incomensuravel da “aceitacio da
ideia de ter que passar por todo o processo novamente”.
As dificuldades de carater emocional revelaram-se,
também, muito significativas, dado serem referidas

frequentemente, evidenciando as dificuldades de lidar
com emoc¢des muito negativas como revolta; injustica;
angustia; depressao e desesperanca.

As dificuldades ao nivel do bem-estar subjetivo
evidenciaram-se, ainda, no campo da relagdo com o
outro, quer no que concerne as expectativas de apoio e
suporte (por parte dos familiares e amigos), quer no que
respeita as perdas (dos companheiros). Os resultados
do presente estudo parecem indicar que as dificulda-
des das criancas/ adolescentes em recidiva oncoldgica
vao muito além das dificuldades relacionadas com os
procedimentos técnicos e medicamentosos a que sao
submetidos com vista ao re(equilibrio) organico e bio-
logico. Até mesmo porque este re(equilibrio) para além
desses procedimentos pressupde outros componentes
que se expressam no dado biolégico (corpo) tais como
o pensamento, a inteligéncia, as emogoes, os afetos e
a espiritualidade. Indo ao encontro da literatura refe-
renciada (e.g.,, Young, 1993, Parcianello & Felin, 2008;
Masetti, 2011) os resultados corroboram a necessidade
de uma perspetiva integral e holistica do cuidar e curar
a pessoa para além do seu corpo doente.

Para que estas respostas possam ser mais amplas
e sustentadas, ¢ de maior preméncia um investimento
da pesquisa cientifica ao nivel da identificacdo e conhe-
cimento mais direto e aprofundado das experiéncias,
dificuldades e desafios vivenciados pelo paciente
pediatrico durante esta etapa. No presente estudo, a
exploracio destas vivéncias fez-se meramente por meio
dos seus cuidadores formais (profissionais da area de
saude, psicologia, educagio ou servigo social), dando
“voz“ as experiéncias acumuladas ao longo da sua
pratica profissional. Apesar da relevancia, amplitude
e riqueza do seu olhar sobre estes fenénemos (uma
vez que tendo acompanhando de perto, e por longos
periodos de tempo, inumeras criancas e adolescentes,
com diferentes tipos de cancer, diferentes perfis socio-
demograficos e variados estilos de coping), ainda assim
este ¢ um olhar indireto, muito restrito (tendo em conta
o tamanho da amostra) e incompleto (dado refletir
apenas o olhar dos profissionais) daquelas que sao as
vivéncias nucleares destes processos. Assim, futuros
estudos nesta area devem auscultar de modo direto o
repertorio experiencial destas criancas e adolescentes
durante a recidiva e trianguld-lo com o olhar dos seus
cuidadores formais e informais, em particular o dos pro-
fissionais e o dos seus pais. Tais investimentos podem
favorecer o desenho e implementa¢ao de intervencdes
psicolégicas mais eficazes ao nivel da ressignificagao
destes processos e do apetrechar dos seus diferentes
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atores com estratégias de enfrentamento mais ajusta-
das (e concertadas entre si) aos multiplos desafios que a
doenca oncoldgica e, em particular, a recidiva contém.
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