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RESUMO

Dados epidemioldgicos sobre oncologia infantil revelam o aumento consideravel das hipdteses de
cura, e, em consequéncia, a necessidade de cuidados acrescidos com vista a assegurar a
qualidade de vida e bem-estar da crianga e seus cuidadores, dados os efeitos negativos de doenca
e tratamento oncolégicos nas diferentes esferas de vida da crianga/adolescente e sua familia
(Araujo, 2011). De salientar, também, as consequéncias a longo prazo que a doenga acarreta,
decorrentes de, entre outros, hospitalizagdes sucessivas, confronto com equipamento médico e
tratamentos invasivos, bem como o afastamento prolongado dos seus familiares e amigos e de uma
vida “normal” (Araujo, 2011; Barros, 2003; Ferreira, 2007; Motta, 2007).

O presente trabalho, analisa - na ética dos profissionais da oncologia pediatrica - a dimenséo
fenomenoldgica e as repercussdes psicossociais do cancro nas criangas/adolescentes e seus pais.
As reflexdes dos profissionais em torno das dificuldades, necessidades e preocupagdes vivenciadas
por estas familias aquando da recidiva surgem como principal foco. Foram entrevistados 31 com
profissionais da saude, educacao, servico social e psicologia que acompanham diretamente estas
familias nos servigcos de ambulatério e internamento de dois hospitais do norte de Portugal.

Os resultados relativos aos pais destacam as dificuldades emocionais, designadamente a
sensacao de “desmembramento”, a depresséo e a revolta. A dificuldade em continuar a acreditar na
cura e a “desesperanga” foram também referidos. De entre as necessidades, o apoio psicoldgico
(por parte de técnicos especializados) e emocional (pelos profissionais mais préximos e familiares e
amigos) destacaram-se. A necessidade de manter a esperanga; informagéo exata sobre a gravidade
da doenca do filho foram, também, frequentemente referidas. Relativamente as preocupagdes
destes pais, as mais focadas associam-se a eficacia do novo tratamento (“Sera que vai resultar?”;
“Seré que vale a pena tentar?”) e o0 medo da morte do filho.

Relativamente as criangas/adolescentes, as dificuldades mais enunciadas prendem-se com a
aceitacdo do facto de terem que viver tudo de novo; as dificuldades emocionais € de manter a
esperanca. Entre as necessidades foram referidas as de informagdo sobre a gravidade da sua
situagdo, sobre as potencialidades do novo tratamento; e manter o contacto com os mais
significativos. O medo em relagéo a sua propria morte; a preocupagdo com os tratamentos (duragéo
e efeitos secundarios), e em relagdo ao desconhecido (‘o que vem a seguir?”) foram as

preocupagdes mais destacadas.

Palavras-chave: Oncologia Pediatrica; Recidiva; Criangas / Adolescentes e Pais; Profissionais;

Dificuldades; Necessidades; Preocupagdes.
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ABSTRACT

Epidemiological data about pediatric oncology show a significant increase of cure possibilities, and
therefore a continuous need for resources aimed at the promotion of the children’s (and their carers)
life quality and their wellbeing, considering the negative impact (sometimes lethal) that the illness
and oncologic treatment might have on the family’s welfare and balance (Araujo, 2011; Barbosa,
Fernandes & Serafim., 1991; Barros, 2003). It should also be noted the psychological consequences
in the long term that childhood malignancy entails (Parcianello & Felin, 2008), resulting of successive
hospitalizations, dealing with medical equipment and invasive treatments, as well as the prolonged
distance of their family and friends and a "normal" life (Aratjo,2011; Barros, 2003; Ferreira,2007).
This dissertation analyses — from the professionals working in pediatric oncology perspective — the
phenomenological dimension and the psychosocial impact of cancer in children/young people and
their parents. The professional’s considerations around the difficulties, needs and concerns
experienced by these families throughout the recurrence period are the main focus of this study. For
its completion, 31 professionals - from different areas (health, education, social care and
psychology), directly working with children and young people and their families in outpatient and
inpatient services at two hospitals of the North of Portugal - were interviewed.

Regarding the results concerning the parental experiences, the emotional difficulties were mentioned
as the most prevalent. Among these, the feeling of “overpowering”, depression and anger are the
most evident. The difficulty of keep believing in the possibility of cure and the lack of hope were also
pointed by these professionals. Among the parents’ difficulties, oncology professionals mentioned
the psychological support (by experts professionals) and emotional support from friends and family
and close health professionals. The need to keep hope, and to receive accurate information about
the seriousness of their child’s disease were also emphasized. In regards to the parents’ concerns,
the main aspects were related to the efficiency of the new treatment (“What it's going to work?”; and
‘Is it worth to try?”). The fear about their child’s death is also very expressive amongst these parents.
Regarding the children/young people’s difficulties the main issues reported were the acceptance of
the recurrence and reliving all over again; emotional distress and the struggle in keeping hope were
also observed. Among the children/young people’s needs it was mentioned the need of information
about the seriousness of their situation, the potential efficacy of the new treatments and the proximity
to significant others, The children/young people’s fear of their own death, concerns about the
treatments (duration and side effects) and fear of the unknown (“What’s next?”) were also reported.
Key words: Pediatric Oncology; Recurrence; Children/Young People and Parents; Professionals;

Difficulties; Needs; Concerns.
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INTRODUGAO

O cancro caracteriza-se pelo crescimento desordenado e maligno de células, invadindo os
tecidos e orgdos, e podendo espalhar-se para outras regides do corpo. Segundo a Organizagao
Mundial de Saude (OMS, 2008), o cancro é a segunda doenga que mais mata no mundo, perdendo
apenas para 0s problemas cardiacos. No entanto, gragas aos significativos progressos - cientificos
e tecnoldgicos - alcangados nas ultimas décadas, o cancro € hoje considerado como uma doenca
cronica passivel de cura, e ndo necessariamente como uma doenca fatal. Desde o diagnostico até a
recuperagdo, exigem-se, no entanto, longos e exaustivos tratamentos, caracterizados por
procedimentos dolorosos e intrusivos, realizados, com frequéncia, em ambiente hospitalar e que
colocam ao doente e sua familia significativos desafios nas diferentes esferas do seu funcionamento
e bem-estar.

Segundo Pereira e Lopes (2002), a doenga oncoldgica reveste-se de caracteristicas com
elevada carga emocional e social, sendo a sua representagéo social detentora de uma elevada
componente simbolica. Na perspetiva destes autores, o cancro €, presumivelmente, a doenga mais
assustadora do Mundo Moderno, ndo apenas pela mortalidade associada, mas, também, pelo
elevado sofrimento (fisico e emocional) implicado, e pelo facto de n&o ficar circunscrita ao doente,
estendendo-se também a familia, amigos e aos demais envolvidos. Complementarmente, Rowland
e Holland (1990) salientam a elevada estigmatizagdo, pela sociedade, em torno da doencga
oncoldgica, associando-a a desespero, angustia, mutilagédo e morte, e evocando, inclusive, entre
alguns, sensagdes de repugnéncia e medo.

Quando a doenga oncoldgica emerge no seio de um dos elementos mais novos de uma familia -
seja na sua infancia ou adolescéncia - 0 “peso” que esta assume parece atingir ainda maiores
proporcdes. A par do seu significativo impacto na vida da crianga/adolescente e sua familia - porque
envolvendo habitualmente um longo periodo de tratamento intenso e agressivo, porque
comprometendo as competéncias necessarias a realizacdo das atividades comuns do seu
quotidiano, e/ou porque implicando, na grande parte dos casos, o afastamento dos seus principais
contextos de vida (e.g. casa, escola, local de trabalho, amigos, familia alargada, ...) - a associagéo
da doenca oncolégica pediatrica a morte e ao sofrimento precoce acarreta uma maior carga
emocional e social, pelos sentimentos de “injustica” e/ou de “anti-natura” que geralmente tem
agregados.

Quando na primeira pessoa (ou ao seu lado), as rapidas e significativas alteragdes que tém
lugar desde o diagndstico da doenca, passando pelos tratamentos e hospitalizagdes, até a “alta
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definitiva” sao vividas como significativas fontes de stresse para a crianga e/ou adolescente, e para
todo o sistema familiar, afetando esta experiéncia ndo s6 o seu bem-estar e desenvolvimento mas,
também, a qualidade de vida de todos (Goodyer, 1990; Thompson, 1985; Tsanos, 1994; Wallandar
& Varni, 1992; cit. por Barros, 2003). Segundo Barros (2003) - referindo-se as doencgas crénicas,
entre elas o cancro - a doenga altera a vivéncia da crianga e do adolescente de duas formas: por um
lado, de forma direta, porque obriga ao confronto com experiéncias aversivas e porque barra ou
confina as experiéncias normativas, desejaveis e facilitadoras de um desenvolvimento saudavel; por
outro - indiretamente -, implica frequentemente alterages emocionais, cognitivas e de atitude por
parte da familia, nomeadamente dos pais, 0 que proporciona a crianga e adolescente condigdes de
desenvolvimento e vivéncias mais exigentes e intrincadas.

Nestes processos, 0 emergir de uma (ou mais) recidiva(s) significa menor probabilidade de cura,
desanimo e desesperanca, sendo este confronto sentido de forma mais intensa do que o
diagndstico, quer pelos pais quer pelas criangas e adolescentes, uma vez que representa menos
possibilidades de sucesso, na medida em que as tentativas anteriores nédo resultaram. A recidiva
apds longos periodos 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”
(escola, amigos, vida social...), tem um efeito devastador pois todas estas dimensdes das suas
vidas fica novamente “para tras”.

Dada a relevancia deste “acontecimento” na vida das familias com uma crianga ou adolescente
com doencga oncoldgica - pelo seu impacto profundo, intenso, difuso e prolongado -, a presente
dissertagdo escolheu e como foco as vivéncias das criangas e adolescentes (e seus pais) cuja
doenga oncoldgica recidivou. A presente proposta de trabalho surge integrada num projeto de
investigacdo mais amplo, reportado a dimens&o fenomenoldgica da doenga oncoldgica em contexto
pediatrico e tomando a perspetiva de diferentes atores destes processos: a crianga ou adolescente
com doenca oncoldgica, 0s seus pais, 0s profissionais de saude (médicos, enfermeiros, assistentes
operacionais), de educacéo (professores e educadores de infancia), de psicologia, do servigo social,
ou, outros agentes que acompanham com alguma proximidade estes processos (e.g., voluntarios de
associagdes de apoio ao doente oncoldgico e sua familia).

No estudo mais especifico que da corpo a presente dissertagéo, o enfoque s&o as percegdes
dos diferentes profissionais de oncologia em torno das principais preocupacdes, necessidades e
dificuldades experienciadas pelas criangas/adolescentes e seus pais em torno da(s) recidiva(s)

oncoldgica. Dado o foco da mesma, assume-se como titulo “Vivéncia Familiar da Recidiva
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Oncolégica: a perspetiva dos profissionais de pediatria” e toma-se como seus principais

objetivos:

e Auscultar os profissionais de oncologia pediatrica relativamente as principais
necessidades, preocupagdes e dificuldades percebidas entre os pais, criangas e
adolescentes aquando da(s) recidiva(s) da doenga;

o Construir um olhar multidisciplinar sobre as necessidades, preocupagdes e dificuldades
que marcam de modo mais significativo o reportério experiencial das familias que, em
oncologia pediatrica, vivenciam uma (ou mais) recidiva(s);

e Delinear um conjunto de medidas de intervencéo psicossocial a promover junto destes
pais, criangas e adolescentes que, em complementaridade com as medidas ja existentes,
possam dar resposta mais adequada as necessidades, preocupagdes e dificuldades que

marcam este acontecimento particular da doenca oncologica.

No ambito do presente estudo assumem-se como conceitos-chave, e seu respetivo

significado’:

Preocupagbdes — Ideia fixa e negativa, um mau pressentimento, algo que ocupa a mente dos
individuos durante muito tempo, que faz despender muito da sua atengéo e energia, e que
pode causar desassossego e sofrimento (e.g. bem-estar da crianga/adolescente; eficacia
dos tratamentos; eventual morte);

Dificuldades - Obstaculo fisico, material, relacional ou emocional que pode trazer
sofrimento, desconforto e/ou preocupagdes acrescidas a quem as experiencia (e.g.,
dificuldades financeiras, de comunicagdo, dificuldades em lidar com a dor e com o
desconforto inerentes aos tratamentos oncoldgicos);

Necessidades — Algo que faz falta ao individuo; aquilo de que necessita e/ou cuja auséncia
causa mal-estar (e.g. necessidade de manter o contacto com as pessoas e contextos de
vida mais significativos; apoio na gestdo da vida doméstica; de ter mais tempo para

acompanhar os outros filhos em casa e na escola).

Mediante o exposto, no presente estudo, assumem-se as seguintes questoes de investigacao:

Quais sé@o — na otica dos profissionais a trabalhar em oncologia pediatrica -, as principais

preocupagdes que o0s pais, criangas e adolescentes vivenciam em torno da(s) recidiva(s)?

1 Diaz (2012)
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e Quais sdo - na dtica dos profissionais de oncologia pediatrica -, as principais dificuldades
que os pais, criangas e adolescentes vivenciam em torno da(s) recidiva(s)?
¢ Quais séo - na dtica dos profissionais de oncologia pediatrica -, as principais necessidades

que os pais, criangas e adolescentes vivenciam em torno da(s) recidiva(s)?

No que se refere a estrutura da presente dissertacéo, esta encontra-se organizada em torno de
cinco capitulos. Apds uma breve introdugao surgem os contributos da literatura, os quais servem de
enquadramento teorico a problematica em foco. Tais contributos surgem essencialmente em torno
da descricdo da doenga oncoldgica em pediatria, particularmente no que concerne ao impacto da
mesma no desenvolvimento da crianga e do adolescente; das vivéncias familiares relacionadas ao
cancro emergido durante a infancia ou na adolescéncia de um filho, salientado, posteriormente, as
vivencias mais especificamente associadas a recidiva oncoldgica - o tema central deste trabalho.
Nos pontos seguintes, dar-se-4 lugar a descricdo da metodologia de investigacdo utilizada no
estudo levado a cabo, nomeadamente ao nivel dos seus participantes, do instrumento utilizado e
dos procedimentos de recolha de dados adotados. Num terceiro e quarto capitulos, respetivamente,
é feita a apresentacao e discusséo dos resultados, culminando o trabalho no quinto capitulo, no qual
se reflete e tecem consideragdes em torno dos processos, resultados e implicagbes

(nomeadamente em termos de investigacdo) dos investimentos que deram corpo a esta dissertacéo.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. Oncoldgica Pediatrica

Na esfera pediatrica, e reportando-nos ao contexto portugués, a doenca oncoldgica assume-
se, atualmente, como a segunda causa de mortalidade infantil apds o primeiro ano de vida. No
entanto, a melhoria continuada do progndstico nas ultimas décadas permitiu que, mais
recentemente, em Portugal, 1 em cada 570 adultos jovens seja sobrevivente de cancro na idade
pediatrica (Acta Pediatrica Portuguesa, 2012, p.16,17).

Se, a semelhanca do que ja foi referido, qualquer que seja a etapa do desenvolvimento vital
em que se encontre o individuo aquando do diagndstico de uma doenga crénica como o cancro, 0
confronto com 0 mesmo é gerador de grande sofrimento e instabilidade, sendo a sua saliéncia e
impacto tanto maiores quanto menor for a idade do individuo doente (Lacaz, 2003; Valle, 2001).
Assim, quando a doenga oncoldgica surge na infancia ou adolescéncia, esta afeta a crianca e o
adolescente a varios niveis, fomentando varias alteragdes no seu dia-a-dia e obrigando a esforgos
de adaptacdo a doenca e ao seu tratamento prolongado. A amplitude, profundidade e duragéo de
tais efeitos encontra-se dependente de uma multiplicidade de fatores, entre os quais a etapa
desenvolvimental em que ocorre, e a duragdo do processo de doenga. No ponto que se segue,
exploram-se as vivéncias e o impacto diferenciado da doenga oncolégica quando vivida na infancia

ou na adolescéncia.

2.Aspetos desenvolvimentais e doenga oncolégica pediatrica

2.1. Compreensao e vivéncia da doenga oncoldgica na infancia

A infancia constitui-se numa das etapas nucleares do desenvolvimento humano,
representando um periodo de intensa exploracédo e descoberta do mundo, de realizagéo de grandes
aprendizagens, e do estabelecimento de importantes relacionamentos na esfera social. No seio
destas tarefas desenvolvimentais desenvolvem-se importantes competéncias na esfera cognitiva,
emocional, social e motora (Papalia, Olds & Feldman, 2009; Sprinthall & Collins, 2003). Quando é
diagnosticado cancro nesta etapa, inevitavelmente a infancia desta crianga seré afetada. Para além
da alteragdo do seu meio natural de vida, esta ver-se-a obrigada a conviver com pessoas estranhas
num ambiente estranho; sera alvo de multiplos procedimentos e tratamentos dolorosos e invasivos

(que posteriormente poderdo revelar-se traumaticos) e, entre outros, obrigada a estadias
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prolongadas no hospital, privando-a da companhia dos seus pais, familiares e amigos, e, da escola
(Araujo, 2011; Barros, 2003; Ferreira,2007; Motta, 2007; Oliveira, Dias, & Roazzi, A., 2003). Tais
experiéncias afetam negativamente o bem-estar e desenvolvimento infantil (Aratjo, 2011),
aumentando a sua vulnerabilidade fisica e psicossocial e podendo ter consequéncias psicolégicas a
longo prazo (Parcianello & Felin, 2008).

Séo, pois, varias as areas de vida que sofrem comprometimento ao longo do curso da doencga
oncoldgica, decorrentes dos inumeros fatores de adversidade presentes, situando-se os efeitos
secundarios da doenga na esfera fisica mas também psicossocial, a curto, médio e longo prazo, e
afetando n&o sé a crianga mas toda a familia nuclear (Araujo, 2011; Barros, 2003; Ferreira, 2007;
Hart & Walton, 2010; Motta, 2007).

Tal como anteriormente referido, a extensao, profundidade e duragéo de tais efeitos depende,
entre outros, da etapa desenvolvimental em que se encontra o paciente pediatrico, ndo apenas
aquando do diagnéstico, mas, ao longo de todo o curso da doenga, que se podera prolongar por
varios anos. Alguns estudos revelam, por exemplo, que histérias de longos internamentos em
criangas com idades compreendidas entre os seis meses € 0s quatro anos de idade ampliam o risco
de, em termos escolares - quer na infancia quer na adolescéncia - exibirem dificuldades de
aprendizagem e problemas de conduta (Trianes, 2002). Segundo evidéncias nesta area, as criangas
nesta fase de desenvolvimento mais precoce ndo conseguem perceber 0 porqué dos tratamentos,
nem a gravidade da doenga. Em consequéncia, ficam assustadas e confusas, pensando tratar-se de
um castigo por, por exemplo, ter feito ou desejado algo de mal, e que teve como consequéncia
“medidas” como o afastamento da familia, a submissdo a tratamentos médicos dolorosos e
invasivos (Trianes, 2002, Piaget, 1929; 1952; 1972; cit. por Papalia et al., 2009, Rowland & Holland
1990). Adicionalmente, nas idades compreendidas entre os dois e os trés anos, a crianga pode
demonstrar uma atitude desafiante, revelando desobediéncia e contestando tudo e todos. Pode,
ainda, culpabilizar-se pela doenga e revelar alguma dificuldade em aceitar a permissdo dos pais
para a realizagao dos tratamentos (Rowland & Holland, 1990).

Entre os quatro e os cinco anos, a crianga situa-se - segundo Piaget (1929; 1952; 1972), no
estadio pré-operatério, traduzindo-se pelo inicio do pensamento simbdlico, onde a experiéncia
concreta é substituida pelas ideias e a crianga passa a dividir o mundo entre ‘o bom” e “o mau’”.
Nesta etapa do desenvolvimento cognitivo, a culpa €, também, um sentimento presente, decorrente
do facto de acreditar que fez algo de errado e que a doenca e seus tratamentos séo consequéncia

da sua conduta inadequada. Este facto pode dificultar a adaptacéo ao diagnéstico. Todavia, existem
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criangas nesta fase que evidenciam uma compreensdo objetiva da doenga (Rowland & Holland
1990; Zavaschi, 1993).

Entre os cinco e os dez anos, a crianga comega a ter uma conce¢ao do mundo mais objetiva e
flexivel, encontrando-se no estadio das operagdes concretas. Segundo Piaget, esta nova concegao
do mundo vai alterar a forma como a crianga encara a sua doenga, tornando-se mais atenta,
procurando informagdo e colocando questdes relativamente a doenga e seus tratamentos. Nesta
fase, comparativamente com as criangas do pré-escolar, as criangas revelam ja alguma
preocupacao acrescida com a privacidade, verificando-se, também, entre algumas delas, excessiva
obediéncia e passividade, rea¢des que podem estar a ocultar problemas de falta de confianga,
auséncia de competéncias e/ou parcas ou inadequadas estratégias de coping para lidar com o
stresse gerado pela doenca (O'Dougherty & Brown, 1990; Trianes,2002).

No seu confronto com as dificuldades em compreender e tolerar o processo de doenga e seus
tratamentos, a crianga vai recolhendo pistas sobre 0 que se esta a passar, a partir da observagao
das reagdes dos seus cuidadores, apreendendo alguns “sinais” sobre a gravidade da situacdo. Pelo
facto de ndo serem explicitos, de ndo os conseguir descodificar de forma linear ou de serem
“‘camuflados” pelos adultos (que procuram omitir 0 que se esta a passar) os sentimentos de falta
controlo sobre a situagdo podem assumir maiores propor¢des, associando-se a ja dificil gestdo da
perda da sua autonomia (gerada pelo facto de se encontrar sob o jugo das regras estabelecidas

pela equipa de saude e pelas limitagdes geradas pela sua condicéo fisica).

2.2. Compreensao e vivéncia da doenga oncoldgica na adolescéncia

“Palco” de profundas mudangas ao nivel do desenvolvimento bioldgico, psicoldgico e social, a
adolescéncia € um dos periodos mais complexos do desenvolvimento humano. Nela se processam
grandes transformagdes, confrontando-se o individuo com exigéncias bioldgicas e psicossociais
nunca antes experimentadas (e.g. significativas alteracdes corporais, constru¢do de uma identidade
propria, autonomizacdo parental, maiores responsabilidades académicas e sociais, sexualidade e
intimidade), as quais poderdo representar uma fonte de instabilidade e inseguranga (Sprinthall &
Collins, 2003; Taner,1962).

Segundo Aberstury e Kobel (1992) ou Monteiro e Lage (2007), durante a adolescéncia, o
individuo € confrontado com algumas perdas como a do corpo infantil, da entidade infantil e a perda
dos pais da infancia. Estas alteragdes, conjuntamente com as exigéncias do meio que o rodeia,

podem ser sentidas como invasivas, vendo-se o adolescente num impasse pois, apesar de querer
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muito “evoluir”, tenta, a0 mesmo tempo, manter e defender os “privilégios” infantis. Estas perdas
constituem “lutos” que se estendem durante o periodo da adolescéncia e pelos quais se inicia o
processo de individuag@o. Nesta busca de identidade - caracteristica da adolescéncia - ha uma
preparagao para a idade adulta e observa-se que o sentimento de dependéncia que tinham para
com os pais muda de sentido, desta vez para o grupo de pares, assumindo-se como um passo
intermédio para 0 mundo exterior, rumo a vida adulta (Aberastury & Knobel,1992; Ferreira,1995;
Wagner, Falcke, Silveira & Mossmann,2002).

A adolescéncia é também caracterizada pela existéncia de algum conflito e revolta ndo s6
para com 0s pais, mas, também, para com a autoridade em geral (Wagner et al., 2002). As regras
sdo questionadas e contestadas, sendo neste cenario de contestagéo e revolta que o adolescente
vai fundando a sua identidade. A imagem corporal surge também aqui como um aspeto central,
podendo a esta associar-se alguma ansiedade e frustragdo, ndo s6 decorrentes dos sentimentos de
estranheza em relagdo ao proprio corpo, mas, também, quando o corpo em “metamorfose” nao
corresponde ao idealizado por si e/ou pela sociedade envolvente. Quando a disparidade entre o
corpo desejado e a realidade é muito grande, poderdo existir consequéncias negativas ao nivel da
autoestima do adolescente (Levisky,1995; Osério, 1992; Sprinthall & Collins, 2003).

Tal como na infancia, a adolescéncia € um periodo relativamente saudavel. Apenas uma
pequena percentagem de adolescentes sofre de doengas crénicas como o cancro. Quando vivido
na adolescéncia, o cancro revela-se uma experiéncia particularmente critica, decorrente do facto de
os adolescentes - pelas competéncias cognitivas que ja possuem -, conseguirem compreender a
dimenséo e a ameaca que a doenca representa. Assim, a par dos desafios e das condi¢des do
desenvolvimento proprias da sua faixa etaria, os adolescentes com diagnéstico de doenca
oncoldgica tém de se confrontar com a ameaca de morte e o sofrimento relacionado com a doenca
e tratamentos, as quais entram em conflito ou s@o, mesmo, incompativeis com as tarefas
desenvolvimentais normativas desta etapa (Ettinger & Heiney, 1993). Assim, “conviver’ com o
cancro na adolescéncia e todos os seus efeitos colaterais torna-se num processo particularmente
exigente e complexo, o qual podera ter um enorme impacto nas suas vidas no imediato e a médio e
longo prazo (Godinho, 2010; Parcianello & Felin, 2008; Vieira & Lima, 2002).

Na mesma linha, Decker (2006) refere que, na adolescéncia, a condi¢do de doente oncolégico
torna-se um duplo desafio ao desenvolvimento normal do individuo. Ao ser diagnosticada a doenga
oncoldgica, o adolescente vé comprometida a sua busca de autonomia, devido a necessidade de
cuidados especializados por parte dos profissionais de salde - durante os tratamentos e periodos

de hospitalizagdo. Necessita, ainda, na maior parte dos casos, de ajuda da parte dos pais, tornando-
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se, pois, dificil alcancar a tdo desejada independéncia quando a presenga dos pais (ou de um outro
cuidador principal) se faz necessaria durante as consultas médicas, ou mesmo durante os periodos
de hospitalizagao. Para além disso, o adolescente - por for¢a dos cuidados redobrados exigidos
pela doenca oncoldgica - vé-se impedido de praticar muitas das atividades que vulgarmente
praticaria com o seu grupo de pares. Segundo Pereira e Lopes (2002), sédo também expressivas as
dificuldades vivenciadas no que se refere a tomada de decisdes em torno da doenca e seus
tratamentos, referindo estes autores como comum a experienciagéo, pelos adolescentes, de alguma
ambivaléncia, caracterizada pela oscilagdo entre momentos em que sentem que deveriam ser
envolvidos nas discussdes sobre o processo da doenga e seu tratamento (por norma realizadas
exclusivamente entre os pais e os profissionais de saude) e outros em que desejam que sejam 0s
pais a tomarem tais decisdes por eles.

Em face do comprometimento dos processos de autonomizacdo em relagdo as figuras
parentais, das alteragbes na sua imagem corporal (e.g. perda de cabelo, amputa¢édo de membros),
das inumeras restricdes que a doenca, a hospitalizagéo e os tratamentos acarretam (e.g. dores,
restricdes alimentares, auséncia escolar, perda de privacidade e liberdade) bem como, entre outros,
da privacdo dos seus cenarios de vida e do convivio com 0 seu grupo de pares, a vivéncia da
doenga oncoldgica expde, pois, 0 adolescente a inUmeras situagdes de intenso e prolongado
stresse (Abrams, Hazen & Penson, 2007; Manne & Miller, 1998).

3. Familia: Dinamicas, papéis e fungdes

A familia tem um papel fundamental no desenvolvimento de qualquer individuo, sendo, regra
geral, no seio da mesma que se experienciam as primeiras aprendizagens significativas,
determinantes para o desenvolvimento fisico, afetivo e psicossocial de cada um dos seus membros
(Palacios & Rodrigo, 2008; Relvas, 1996). Tratando-se de um sistema social primario, a familia
emerge como um dos contextos centrais do desenvolvimento da crianga, sendo essencialmente no
seio da mesma que ela vai adquirir habitos de saude, integrar conceitos e representacdes sociais, e
onde desenvolvera, ainda, um conjunto de valores, atitudes e crengas perante a salde e a doenga,
0s quais irdo influenciar o0 modo como irdo lidar com estes acontecimentos aquando do confronto
com os mesmos no decorrer das suas vidas (Azar, Reitz & Goslin, 2008; Barros, 2003; Newberger &
White, 1989; Sameroff & Feil, 1985; Sigel, 1992, 1993).
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Enquanto sistema complexo, os elementos da familia estdo interligados numa rede de
interacdes, ndo apenas entre si mas, também, com o exterior. Dada a sua natureza dinamica e
aberta, a familia estd constantemente a sofrer transformagdes, sendo que os diversos estadios do
seu ciclo de vida vao permitindo que estas relagdes se mantenham equilibradas (Bronfenbrenner,
1996; Polletto & Koller, 2008; Palacios & Rodrigo, 2008). Uma das bases para um bom
funcionamento familiar estd na relagcdo que esta estabelece com a sua estrutura, a qual impde a
cada um dos seus membros (em interagdo constante com o meio exterior) papéis e fungdes, cuja
capacidade de resposta esta largamente condicionada por fatores internos e externos a este
microssistema (Bronfenbrenner, 1996). Nas familias onde ndo existe disfuncionalidade, regra geral
cada elemento tem fungdes atribuidas, e € o bom desempenho dessas fungdes que determina a
base do “bom” ou “mau” nivel de saude do sistema familiar.

Segundo Stanhope (1999), Duvall e Miller (1985) identificaram as seguintes fungdes
familiares:

* Gerar afetos, entre os membros da familia;

* Proporcionar seguranga € aceitacdo pessoal, promovendo um desenvolvimento pessoal natural;

* Proporcionar satisfacdo e sentimentos de utilidade, através das atividades que satisfazem os
membros da familia;

+ Assegurar a continuidade das relagdes, proporcionando relagdes duradouras entre os familiares;

* Proporcionar estabilidade e socializagdo, assegurando a continuidade da cultura da sociedade
correspondente;

* Impor autoridade e o sentimento do que € “correto”, relacionado com a aprendizagem das regras e
normas, direitos e obrigacOes caracteristicos das sociedades humanas.

A familia apresenta uma outra fungdo: a de protegcdo da salude dos seus membros, dando
apoio e respostas as suas necessidades basicas em situacdo de doenca. A familia tem, assim,
como fungdo primordial a protecdo, possuindo especialmente potencialidades para dar auxilio
emocional a resolugéo de problemas e conflitos, podendo formar uma barreira defensiva contra as
agressdes externas. Enquanto maior recurso da comunidade, a familia contribui, neste sentido, para
a manutencdo da saude fisica e mental do individuo (Cuesta Benjumea, 1995; Lancaster, 1999;
Palacios & Rodrigo, 2008). Logo, quando se verifica uma alteracdo na situagéo familiar, essa
alteragéo produz efeitos nos restantes membros, decorrendo do facto de a familia ser um todo e nao

apenas um somatorio das suas partes.
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3.1. Familia e doenga oncoldgica pediatrica

Face ao anteriormente exposto, qualquer transformagao no sistema familiar pode afetar todos
0s seus membros individualmente e o grupo familiar como um todo, dando lugar a dindmicas e
interagbes diversas em termos da sua natureza, qualidade, intensidade e impacto (Franco &
Martins, 2000; Lancaster, 1999; Lorraine, 2002; Manley, 1989; Sampaio, 1985; Vara, 1996). Numa
situagé@o de doenga grave num dos seus elementos - como € o0 caso do cancro -, sobretudo se esse
elemento for uma crianga ou adolescente, todos os seus elementos sdo largamente afetados.
Assim, entre os primeiros sintomas, o diagndstico e o tratamento da doenga oncol6gica (ou
falecimento da crianga/adolescente doente) tem lugar um (ou varios) processo(s) de perturbacao e
adaptagéo familiar, atingindo - no momento atual e no futuro -, a salde dos seus membros, das
suas dinamicas e interacdes (Barros, 2010; Bronfenbrener, 1996).

Gomes, Pires, Moura, Silva, Silva e Gongalves (2004), afirmam que face ao diagnostico de
uma doenga oncoldgica de um dos seus elementos mais novos, o sistema familiar sofre, regra geral,
uma “desordem”. Segundo os autores, mediante o confronto com este diagnostico, a familia é
‘assaltada” por um enorme soffimento, onde emogbes como a revolta, angustia, choque,
culpabilidade e/ou sentimento de injustica sdo experienciados. Adicionalmente, toda a dindmica
familiar sofre alteragdes, fazendo a doenga sentir-se em véarios dominios, designadamente nas
relacbes estabelecidas dentro e fora da familia, no plano financeiro, social e intrapessoal,
profissional implicando variadissimos reajustamentos na sua dindmica e organizagéo (Araujo, 2011;
Correia, Teixeira & Marques; 2005; Damido & Angelo 2001; Gomes et al., 2004; Silva, Pires,
Gongalves & Moura, 2002).Devido aos inimeros acontecimentos e consequéncias da doenga, a
familia perde, por vezes, o controlo da situagao.

Na revisao da literatura - relativa aos anos de 2000 a 2005 - realizada por Tavares, Segoénia e
Paula (2007) em torno das principais mudangas e transformagdes ocorridas no seio destas familias,
os autores citam o trabalho de Cagnin, Liston e Dupas (2004) e Bielemann (2003), no &mbito dos
quais o sofrimento, o desespero, 0 medo e a impoténcia que dominam as familias que convivem
com um elemento com cancro sdo particularmente enfatizados. Nestas situagdes, o funcionamento
da familia passa a girar em torno da doenga e do seu elemento doente, sendo que o apoio, a
compreensao e p respeito no seio deste nucleo séo apontados como responsaveis por assegurar a
preservacdo da sua unido. Refira-se, no entanto, que esta unido podera ser largamente ameacgada
pelos reajustamentos impostos pela doenga (Kohlsdorf & Junior, 2008; Nascimento, Rocha, Hayes
& Lima, 2005), os quais poderdo resultar na disfuncionalidade da mesma ou de alguns dos seus
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membros (para além dos que se encontram no centro do problema). No caso do trabalho de Costa e
Lima (2002; cit. por Tavares et al., 2007), os dados do seu estudo revelam a presenga de ciimes
entre os filhos saudaveis relativamente ao irmdo doente, os quais, segundo os autores, poderao
decorrer da superprotegdo das maes em relagdo aos filhos doentes, numa tentativa de amenizar o
sofrimento resultante da doenca e dos tratamentos. Por seu lado, Cavicchioli (2005) verificou que,
quando existe um diagndstico de cancro do irmao/irma, ocorrem varias perturbagdes no
comportamento da crianga saudavel, nomeadamente anorexia, expresséo de raiva quando os pais
pedem ajuda no trabalho de casa ou no cuidado ao irmao doente, instabilidade emocional, disputa
na atencdo com o irmao doente, problemas de relacionamento com os pais (devido a falta de
ateng@o) e aumento da ansiedade. Cavicchioli faz também mencgéo a outros estudos (e.g. Murray,
2000b; Phuphaibul & Muensa, 1999; Terzo, 1999) no @mbito dos quais foi também feita a aferico
dos efeitos do cancro infantil nos irmaos mais novos. Alguns desses estudos revelam que, a par das
ja evidenciadas pelo estudo de, Cavicchioli (2005), entre outras das manifesta¢des negativas mais
frequentemente observadas entre os irmaos saudaveis surgem a diminuicdo do apetite, ou
problemas relacionados com o sono. Existem, ainda, evidéncias que revelam que, alguns destes
irmdos, apresentam dificuldades de adaptagdo, ansiedade e risco de uso abusivo de alcool e
drogas. Refira-se, no entanto, também, a observagao, por alguns destes estudos, de manifestacdes
positivas por parte de algumas criangas, nomeadamente o aumento da afetividade e carinho, da
responsabilidade, obediéncia e maturidade (Cavicchioli, 2005; Nascimento, Lima, 2004).

No que se refere a relagdo do casal/pais da crianga/adolescente doente, esta pode também
ressentir-se. Segundo Selye (1978; cit. por Lavee & Mey-Dan, 2003) e Silva (2009), no momento em
que se conhece o diagndstico de cancro do filho, existe uma perturbacdo nos padrées normais de
relacionamento entre ambos mas, com o decorrer do tempo, o casal desenvolve novos modelos de
comunicagao, de resolucédo de conflitos, de regras familiares e uma nova forma de parentalidade.
Quando a doenga se prolonga no tempo, €, com isto, se prolonga o estado de stresse vivenciado, 0
casal passa geralmente a ver os seus recursos familiares a diminuir. Em face a acumulagéo do
desgaste dai decorrente, pode acontecer uma degradagdo global da relagdo conjugal. Diz, no
entanto, Selye que esta € apenas uma parte da explicagdo, na medida em que nem todos os casais
se encaixam neste padréo de respostas. Assim, segundo o autor, ha casais que saem de todo este
processo com a relagdo mais consolidada, sendo que entre outros saem tal relagdo sofre
fragilizag@o. Observou-se, também, em varios destes estudos, uma maior preocupagéo com o outro
elemento do casal, na medida em que cada um assume a situagdo do outro como igualmente

exigente e desgastante (Rech, Silva & Lopes, 2013; Steffen & Castoldi, 2006). De acordo com Silva
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e colaboradores (2002), os casais que, durante o periodo de luta contra a doenga do filho,
perceberam a importancia da estabilidade do casal e que desenvolveram estratégias entre eles,
foram os que sairam da situagdo com a relagdo mais fortalecida. Em suma, tal como estes e outros
estudos na area revelam, sdo inumeros os efeitos “colaterais” da doenga oncolégica no nucleo
familiar da crianga ou adolescente com cancro, afetando - intra e interpessoalmente - todos os seus
membros. Tal processo passa por diferentes etapas, tendo alguns autores procurado descortinar a
sequéncia e conteudos de cada uma delas. Dos varios autores que descrevem essas etapas,
debrugamo-nos sobre a proposta de Giacquinta (1977; cit. por Pereira & Lopes, 2002), que assume
a existéncia de quatro momentos nucleares no confronto da familia com a doenca: i) confronto com
o diagnostico; ii) reorganizagdo durante o periodo que precede a morte; iii) perda; e iv)
restabelecimento.

A primeira etapa acontece quando o doente é confrontado com o diagndstico; quando fica a
saber a doenga de que padece. Nesta fase, o doente mantém-se ativo e mantém ativas também a
funcdes que habitualmente desempenha no seio familiar. A familia, neste primeiro confronto com a
realidade da doenga passa por cinco fases diferentes:

- Na primeira fase - a do impacto -, a familia sofre 0 choque do diagndstico; regra geral da-se
uma reorganizagao familiar e os seus elementos mostram-se ansiosos e com enormes dificuldades
em ultrapassar o desespero.

- Na segunda fase - a desorganizagdo familiar, os varios elementos da familia véem-se
incapazes de desempenhar as suas fungdes habituais, existindo uma tentativa de redistribuicdo de
funcdes. A familia vé-se confrontada com uma diminui¢do da sua autonomia e estabilidade,
verificando-se, ainda, uma menor capacidade para procurar apoio nos outros sistemas, tendendo o
nucleo familiar a isolar-se.

- A procura de uma explicagdo apresenta-se como a terceira fase, marcada pela tentativa, por
parte da familia, de entender racionalmente o processo de doenca. Existe uma procura de solugbes
- quer ao nivel empirico quer ao nivel cientifico - no sentido de ajudar a ultrapassar a doenga. Este
investimento faz, muitas vezes, com que o elemento doente se sinta ansioso e culpado pelo
aparecimento da doencga, na medida em que se sente “em falta” para com os restantes familiares.

- A quarta fase diz respeito a pressdo social. Tal pressdo verifica-se quando a familia se
encontra mais vulneravel, isolada e desesperangada, ficando, dessa forma, mais exposta a
questdes levantadas pelo meio social a sua volta. A informagdo sobre o caminho e tratamento da
doenga néo estdo ainda aceites, o que faz com que exista uma pressdo para procurar outros

pareceres médicos acerca do diagnostico e da terapéutica.
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- As perturbagdes emocionais sao a quinta e Ultima fase. Estas ocorrem quando um elemento
da familia sofre de uma doenca terminal. As emogdes abruptas e instaveis ocorrem a medida que
os valores, posi¢des e objetivos da familia se vdo modificando. Apesar de existir, por parte da
familia, uma tentativa de controlo das emogbes, sdo frequentes os episddios de explosao
emocional, 0 que provoca ainda um maior distanciamento entre os membros da familia. Estes tém
dificuldade em adotar e determinar novos papéis e objetivos para fazer face as alteragdes com que
a familia se confronta, surgindo, ainda, sentimentos de perda. A convivéncia entre o elemento
doente e a familia fica, muitas vezes, comprometida devido ao comportamento de negagéo,
tendendo a familia a adiar a problematica da morte.

A segunda etapa da proposta de Giacquinta (1977) diz respeito a reorganizagdo durante o
periodo que precede a morte. O elemento doente vé as fungdes familiares habituais interrompidas
devido a necessidade de receber cuidados médicos no hospital ou no préprio domicilio.
Comumente, na familia, acontece um processo de reorganizagdo de memérias, sendo lembrados
acontecimentos biogréficos do doente e da familia.

A perda é a terceira etapa. Esta ocorre com a proximidade da morte, ou com a prépria morte.
Por vezes, quando o doente altera o seu estado de consciéncia, a familia sente, com crueldade, a
perda e a soliddo causadas pela separagéo forcada por esta alteracdo do estado de consciéncia.
Seguidamente vem o luto, onde pode ocorrer a culpabilidade e reativagdo de lutos anteriores. Por
vezes, devido ao desgaste e incapacidade de manter os niveis de suporte, 0s elementos familiares
afirmam sentir alivio perante a morte do seu membro doente.

O restabelecimento é a quarta e ultima etapa referida por Giacquinta (1977). Este tem lugar
apo6s uma conclusdo, com sucesso, do luto. Nesta etapa ocorre um alargamento da rede social, na
medida em que a familia supera a indiferenca e a falta de envolvimento com a sociedade,
encarando, em simultdneo, a morte, a sua inevitabilidade e a possibilidade de superagédo e
enriquecimento pessoal.

Segundo Giacquinta (1977), neste modelo ndo abarca toda e qualquer adaptacdo familiar a
doenga, podendo ocorrer variadissimas reagdes que seréo consideradas normais e adaptativas se
ndo forem permanentes e intensas e que ndo sdo contempladas pelo mesmo. O autor encara,
assim, o seu modelo como uma forma de compreenséo da adaptacéo por parte da familia & doenca
e ao sofrimento por ela provocado.

O impacto sentido pela familia no momento do confronto com o diagnéstico de cancro
depende, segundo Pereira (2002), do grau de desenvolvimento em que a familia se situa, da forma

como reagem a noticia e do significado que a identidade familiar atribui a doenga.
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As reagdes ao diagnostico de uma doenga grave foram também profundamente estudadas e
analisadas por Kibler-Ross (1985) na ética do préprio doente oncoldgico. A autora propbe a
existéncia de cinco etapas no processo de confronto do paciente com a doenca, a partir do seu
diagnostico. Regra geral, a primeira reacdo é a negagéo, traduzida na sua recusa em aceitar a
situacdo. A fase seguinte € a da raiva, correspondendo aquela em que o paciente demonstra os
seus sentimentos de 6dio, revolta e inconformismo relativamente a doenga. A negociagao ¢ a fase
onde o paciente tenta adiar o inevitavel, como obter determinados objetivos. A depresséo “sobe ao
palco” quando o paciente ja ndo consegue esconder ou negar que estd doente. Esta fase
caracteriza-se pela preparacdo de lutos, com demonstragbes de tristeza e isolamento. Este
processo finda com a aceitagdo; na qual o paciente deixa de sentir depressao e raiva relativamente

a sua doenga e morte, apresentando-se calmo, e precisando de descanso constante.

4.A recidiva oncoldgica

Apesar dos significativos progressos alcangados a nivel cientifico e tecnolégico, existe ainda a
possibilidade dos tratamentos oncoldgicos ndo surtirem os efeitos esperados e/ou falharem, quer
durante o periodo de tratamento, quer ap6s um maior ou menor periodo de remissdo dos sintomas.
Quando isto acontece, estamos perante uma recidiva ou recaida, ocorrendo um reaparecimento do
cancro, que podera ter lugar na mesma ou em outra parte do corpo (Espidula & Valle, 2002; Valle,
2010).

Assim, quando falamos em recidiva oncoldgica, estamos a falar, de certa forma, do reinicio de
todo o processo, sendo - no @mbito da doenga oncoldgica pediatrica - muitos os casos de criangas e
adolescentes que experienciam esta fase e, nalguns casos, mais do que um ciclo de recidivas.

Segundo Araujo (2011), a noticia de uma recidiva associam-se reagdes muito semelhantes as
do diagndstico de cancro, sendo esta noticia ainda mais dificil de ultrapassar dado implicar - na
crianga/adolescente e sua familia - o reviver de todos os problemas anteriores, mas, com
preocupagdes redobradas, pois as possibilidades de cura surgem como mais reduzidas. Na mesma
linha, Valle (2010, p. 139) afirma que a recidiva “ ... pode ser mais devastadora que o diagndstico
inicial, pois ja se sabe o que tera de ser enfrentado. Os pais descrevem a primeira recidiva como o
tempo mais dificil, principalmente quando ja tinha ocorrido um aparente sucesso no tratamento. Eles
sabem que a chance de cura diminui drasticamente. Esse momento caracteriza-se por tumulto,

reavaliagdo, mudanga e maior entropia familiar’.
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No seu esforco de sintese dos varios estudos focados nas reagdes da familia ao diagnostico
de recidiva do cancro, Espindula e Valle (2002) verificaram que a familia, ao receber o diagnéstico
de recidiva do cancro, entra em choque e é acometida por um enorme desespero face a impoténcia
gerada pela situagdo. Nesta etapa, os sentimentos da familia alternam entre a rejeicdo e a
aceitagdo da realidade, assumindo-se 0 medo da morte como a preocupacdo central. Tais
evidéncias revelam, também, que a esperanca e a urgéncia de reiniciar um novo tratamento
emergem logo em seguida, sendo acompanhadas de um forte questionamento relativamente a todo
0 processo que tém de enfrentar novamente.

Por seu lado, Hinds, Birenbaum, Pedrosa e Pedrosa (2002) salientam, também, os riscos
imediatos - ao nivel psicossocial - que quer o paciente quer a familia encaram a aquando da
recidiva de cancro pediatrico. Segundo esta equipa de investigadores, a confirmagao da recidiva é
também geradora de alteragdes ao nivel das relagdes entre o paciente e os pais, bem como com a
equipa prestadora de cuidados de saude. As alteragbes das relagdes sdo também visiveis
relativamente aos pais com a equipa de saude e com os pais de outros pacientes. Segundo Vale
(1999), muitas vezes torna-se mais dificil para a familia aceitar e compreender a ambivaléncia deste
tipo de tratamentos do que para o proprio paciente. Assim, para 0s pais, ao cenario de recidiva
associam-se, a ansiedade, depressdo, medo do abandono, da separagao e/ou da perda do filho, o
que podera implicar algum comprometimento na qualidade do apoio que prestam ao préprio filho.
Tais evidéncias vdo ao encontro de um dos primeiros estudos na éarea, realizado por Friedman,
Mason e Hamburg (1963), que apontou a presenca de niveis de stress maiores entre os pais de
criangas que estavam a ser tratados no ambito de uma recidiva, stresse esse atribuido a
consciéncia da probabilidade de diminuicdo da sobrevivéncia da crianga. (Friedman , Mason &
Hamburg 1963; cit por Hinds et al., 2002)

Bluebond- Langner (1990), por seu lado. Centraram-se na ética da crianga, em termos da sua
consciéncia e expressao em torno da doenga, quando em tratamento numa fase terminal. O autor
realizou um estudo etnografico com a duragao de 9 meses, no qual participaram 32, criangas, tendo
18 delas sido informantes principais. Os dados deste estudo revelaram que as criangas que nédo
receberam ajuda para perceber o processo da doencga e a sua progressdo comegaram a perguntar-
se se estariam sempre doentes e se os medicamentos s funcionavam durante um periodo de
tempo ou se tinham de ser alterados. Segundo os dados deste estudo, o questionar da sua prépria
sobrevivéncia ocorria habitualmente na primeira recidiva (Bluebond- Langner 1990; cit. por Hinds et
al., 2002).
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Koocher e O'Malley (1981; cit por Hinds et al., 2002), focados na avaliagdo das consequéncias
psicossociais entre sobreviventes de cancro de infancia e suas familias, € na exploragdo das
relacdes entre variaveis especificas € o tempo de adaptacdo a experiéncia de cancro na infancia
auscultaram 121 sobreviventes de cancro infantil, 22 dos quais tendo experienciado uma ou mais
recidivas, os dados deste estudo revelaram que os pacientes cuja doenga recidivou eram mais
propensos a ter dificuldades de ajustamento psicol6gico do que aqueles pacientes que néo tinham
experienciado uma recidiva.

Por seu lado, Hockcnberry, Dilorio e Kemp (1981) colocaram o foco dos seus investimentos na
averiguacao de quais as areas do funcionamento psicossocial dos individuos eram mais afetadas
pela duragdo dos tratamentos e da recidiva. O estudo contou com a participacdo de 44 criangas
entre 0s 6 e os 13 anos de idade, 15 das quais tinham experienciado uma recidiva durante ou no fim
do tratamento. O estudo apontou a presenca de correlagdes negativas entre a duragdo do
tratamento e da recidiva e a auto-percepgéo da crianga (incluindo autoestima global), bem como a
de correlagdes positivas entre a duragdo do tratamento e da experiéncia de recidiva com a
ansiedade-traco. Ou seja, entre as criangas que tinham experienciado uma recidiva e cujo
tratamento se prolongou mais no tempo apresentavam uma autoestima global mais deficitaria, bem
como tracos de ansiedade mais pronunciados (Hockcnberry, Dilorio & Kemp, 1981; cit. por Hinds et
al., 2002).

Torres (1999), mais centrado na tipologia das reacdes das familias a recidiva, constatou a
existéncia de formas muito diferenciadas de confronto com a mesma e de gestdo das exigéncias
inerentes a esta nova etapa da doenca. Assim, segundo Torres, algumas familias revelam grande
organizagao e estruturagdo ao mesmo tempo que outras lidam de forma alienada, e outras, ainda,
de forma desesperada.

Um outro investimento particularmente interessante nesta area prende-se com o trabalho
desenvolvido por Hinds e colaboradores (2002) do qual resultou o artigo “Guidelines for the
Recurrence of Pediatric Cancer”. Neste, os autores apresentam um estudo qualitativo realizado nos
Estados Unidos e Brasil. Neste estudo, constatou-se, entre outros, a presenca de formas de coping
distintas entre os pais e pacientes oncoldgicos destes dois contextos geograficos e culturais no que
se refere a forma como a recidiva oncoldgica pediatrica é encarada e gerida. Na verséo norte-
americana do estudo, o processo de adaptacdo dos pais/acompanhantes a recidiva - designado por
‘coming to terms”, ver p. 54 - inicia-se com o diagnostico de recidiva, e culmina na preparagao para
a morte. Entre os resultados obtidos, os autores identificaram quatro componentes interativos deste

processo (i) choque de adaptagéo; (ii) monitorizagdo da situagao; (iii) atitude alternante e (iv) limite
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das decisbes dos pais. Segundo esta equipa de estudiosos, os diferentes componentes deste
processo adaptativo - caracterizado por grande turbuléncia emocional e incerteza - permitem, aos
pais, ir assimilando gradualmente a realidade.

O primeiro componente - choque de adaptagdo - diz respeito a0 momento em que é
diagnosticada a recidiva, sendo este - entre os pais norte-americanos - marcado por um desespero
extremo, seguido por intensos esforcos no sentido de assegurar alternativas viaveis para a cura do
seu filho. No segundo componente - a monitorizagdo da situagdo - os esfor¢os dos pais véo no
sentido de manter uma avaliagdo permanente da recidiva e do seu impacto no filho. Assim, entre os
pais norte-americanos surgiram respostas a recidiva que definem dois grandes tipos de abordagem
(tendencialmente mutuamente exclusivas): (i) os esforcos compreensivos e vigorosos (“watchful
wariness”) e os (i) esforgos seletivos e cautelosos (referidos como “selective awareness”).Segundo
Hinds e colaboradores (2002), a estratégia seletiva revelou-se como mais frequentemente utilizada
pelas maes, e predominantemente caracterizada por tentativas constantes de dar sentido a
experiéncia que estavam a vivenciar. Tais tentativas, apés um periodo esgotante e de poucos
progressos, dava lugar ao interrogar-se sobre as razdes pelas quais o seu filho recidivou. De acordo
com as evidéncias da versdo norte-americana deste estudo, face a auséncia de respostas concretas
a estas suas questdes, as maes acabavam por acreditar que uma for¢a maior, espiritual, estava por
detras desta situacdo. Relativamente a estratégia de percecao seletiva, esta foi predominantemente
utilizada pelos pais (o elemento masculino do casal), os quais mantinham uma conduta expectante,
passiva, sem grandes perguntas nem procura de informagao. Assim, apesar de se preocuparem
com a situagdo do filho, os pais do sexo masculino preferiam manter-se distantes do problema,
continuando a trabalhar e deixando a mae assumir 0 comando da situagao.

O terceiro componente - atitude alternante - foi definido por Hinds e colaboradores (2002)
como a experiencia¢do desconfortavel, e aparentemente nao controlada e continua, de alternancia
cognitiva entre duas possibilidades: a cura e a morte, oscilando, assim, entre a luta pela cura do seu
filho e a preparagao para a sua perda. Assim, segundo os autores, neste terceiro componente, o0s
pais, ao lutarem pela sobrevivéncia do filho, confrontavam-se, ao mesmo tempo, com a
possibilidade da sua morte.

No quarto componente - consciéncia do limite das suas decisdes (‘eyeing care — limiting
decision”) - emerge, entre os pais, o reconhecimento de que os esforgos curativos desenvolvidos
até ali podem ter limites/ser faliveis e a consciéncia de que provavelmente, terminar esses
tratamentos serd a melhor opgéo, tendo estes que ativamente participar nesta tomada de deciséo,

em parceria com a equipa clinica. Nas evidéncias recolhidas na versdo norte-americana do estudo,
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foram duas as principais reagdes emergidas entre 0s pais neste quarto componente: (i) lutar até um
ponto limite e (ii) recear o facto de ter que tomar decisdes. Refira-se que, de entre os 33
pais/acompanhantes que participaram neste estudo, apenas sete vivenciaram este Ultimo
componente das decisdes. Os restantes 27 estavam, antes, envolvidos na monitorizagdo da
situag@o e nas atitudes alternantes. Neste estudo, os autores mostraram que os pais utilizaram
alternativas de enfrentamento tendo em consideragdo as crengas espirituais e os valores que
pesavam ser favoraveis ao tratamento do seu filho.

Relativamente as estratégias de coping dos pacientes pediatricos também elas exploradas
pelo estudo de Hinds e colaboradores, a sua versdo norte-americana revelou que, as
criangas/adolescentes (com idades compreendidas entre os 10 e os 21 anos) em processo de
recidiva, faziam um esforco para evitar pensar sobre a recidiva, para “proteger a paz de espirito”,
embora reconhecessem a gravidade da situacdo do seu estado de saude e as implicagdes que o
novo tratamento acarretaria para si e para as suas familias. O facto de ndo pensarem na recidiva
ajudou-os a tolerar a situacdo e a focarem-se nas atividades de vida diaria. Inicialmente, no
confronto com a noticia, estes pacientes reagiram com choro, raiva (esta raiva era frequentemente
direcionada a equipa de cuidados de saude), surpresa, € negacédo (esta Ultima essencialmente
destinada a ndo preocupar os outros principalmente os familiares, amigos e os prestadores de
cuidados de saude). Apds um periodo breve, sete dias, da noticia de recidiva, os dados do estudo
revelaram que por norma, passa a reconhecer a necessidade do novo tratamento, “encarar a
realidade do novo tratamento”. Esta fase incluia o pavor de comecar tudo de novo, 0 medo da
morte, 0 sentirem que 0 novo tratamento seria mais dificil que o tratamento inicial, e, um forte
sentimento de tristeza. Foi manifestado pelos pacientes mais jovens a vontade de “querer
desaparecer “ para que pudessem, de alguma forma, evitar o tratamento. O pensamento de suicidio
foi apontada por trés pacientes mais velhos (15, 16 e 21 anos de idade) mas, nenhum planeou
qualquer tentativa. Estes trés pacientes afirmaram que queriam evitar que as familias passassem
outra vez pelas implicagbes do novo tratamento, porque eles duvidavam resistir as suas exigéncias.

Neste estudo, verificou-se, também, que o periodo de confronto com a realidade foi seguido
por um de “regulagdo de duvidas e alternativas, a reformulagao”, que se traduziu num esforgo no
sentido de encontrar um olhar positivo sobre a situagdo e encontrar a confianga necessaria para
suportar o desafio do novo tratamento. Foi referido, pelos pacientes, que nao tinham feito nada de
errado que motivasse a recidiva. Assim, preocupar-se com isso era inUtil e prejudicial. Uma forma
dos pacientes sentirem mais confianga foi concentrar os seus pensamentos em situa¢oes “menores’

como os sintomas do tratamento, ao invés de se centrarem no plano do novo tratamento. Este tipo
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de pensamento e 0 apoio dos amigos contribuiu para o esforco intencional de “tirar da minha mente
uma recidiva”. Foi descrito, inclusive, que trés pacientes foram capazes de dizer piadas sobre a
recidiva, muito embora que, para a maioria, seria impossivel brincar com a situagéo, na medida em
que isso seria uma ameaga aos esforgos para “ndo pensar” na recidiva.

Relativamente ao estudo no Brasil, o elemento principal apontado pelos pais como a razéo
para lidarem com a recidiva do cancro dos seus filhos foi “fazer o que esta certo para o meu filho”,
podendo isto ser entendido como o esforgo dos pais para ultrapassarem o choque e o desespero
associados a noticia de recidiva, e continuarem a ser otimistas perante a situagéo clinica dos filhos
(mesmo que céticos em relagdo a possibilidade de cura). Assim, estes pais procuravam
contrabalangar a sua necessidade em continuar otimistas com as duvidas existentes em torno dos
resultados dos novos tratamentos. Entre os pais brasileiros predominou a redefinigédo da sua forma
de lidar com a recidiva, decorrendo tal redefinicdo/reposicionamento da crenga de que o seu
otimismo e forgca pessoal favoreceriam diretamente o seu filho, dando-lhe maior conforto emocional.
Segundo Hinds e colaboradores (2002), o processo de “fazer o que é certo pelo meu filho” encerra
cinco componentes interativos: (i) 0s sentimentos de choque e tristeza; (i) a aceitagdo da realidade;
(iii) a tentativa de permanecer forte; (iv) a incerteza acerca dos resultados €; a (v) redefinicdo de
vitorias.

Segundo este grupo de autores, o primeiro componente - sentimento de choque e tristeza -
emerge aquando do confronto com a noticia de recidiva pela voz do médico. Tal confronto traduz-se
numa experiéncia de desespero paralisante. O segundo componente - aceitar a realidade - traduz a
reflexdo, pelos pais, em torno das implicages provenientes dos novos tratamentos, incluindo aqui
(entre outros), a dimenséo financeira e a capacidade da familia para fazer face a uma nova etapa. O
terceiro componente - tentar permanecer forte -, contempla os esforgos destes pais no sentido de se
demonstrarem otimistas perante o seu filho, com vista a assegurar o seu bem-estar emocional. O
quarto componente - incerteza acerca dos resultados - abarca o reconhecimento, pelos pais
brasileiros, de que os novos tratamentos poderdo vir a ndo ser bem-sucedidos. Por ultimo, no quinto
componente - redefinir vitorias - 0s pais colocam o foco nos momentos positivos passados com o
filho; naquilo que é alcangavel, tomando, assim, decisfes conscientes, realistas e estabelecendo
objetivos a curto prazo. Segundo os autores, esta é a forma que os pais brasileiros abarcados pelo
seu estudo encontram para manter o seu equilibrio emocional nesta etapa do processo de doenca.

No que se refere a 6tica dos pacientes, o estudo do Brasil revelou que, para estes, o principal
motivo identificado para continuar a lidar com a recidiva foi “ fazer o que é certo pela minha familia”.

Segundo Hinds e colaboradores, para a totalidade dos pacientes entrevistados, os sentimentos de
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surpresa e tristeza prevaleceram aquando do confronto com a confirmagéo de que a sua doenca
tinha recidivado. A negacdo desta realidade foi verbalizada por quatro dos dez pacientes que
participaram no estudo (mesmo que tendo a consciéncia de que o médico que lhes deu a noticia
estava a falar a verdade), oscilando o seu estado de negagdo, em termos de duragdo, entre
algumas horas e varios dias.

Entre os adolescentes, esteve também presente um segundo componente - aceitar a
realidade -, 0 qual se traduziu pelos seus esfor¢cos em se manterem otimistas relativamente aos
novos tratamentos, mesmo que duvidando do seu sucesso. O recurso as crengas dos outros de que
eventualmente a sua doenca teria cura - "os outros tém esperanga na minha cura” - surgiu como o
terceiro componente de confronto com a sua propria recidiva. Por ultimo, alguns dos pacientes
brasileiros salientaram a importancia de continuarem com os tratamentos, por forma a garantir o
bem-estar emocional dos seus pais (‘estou a fazer isto pelos meus pais”).

Em suma, quando comparando o estudo brasileiro e norte-americano, esta equipa de
investigadores constatou, simultaneamente, a presenga de significativas diferencas e semelhangas
nas respostas dos participantes dos dois contextos culturais e geograficos avaliados (Hinds et al.,
2002). Assim, nos dois contextos de estudo, a reacdo a noticia de recidiva foi descrita por todos
(pais e filhos) como de choque, horror e tristeza, acrescendo a esta, entre os brasileiros, o
desespero relativamente a possibilidade de fracasso dos tratamentos. Adicionalmente - e apesar de
todos se terem submetido a novos tratamentos -, os pais americanos fizeram-no de maneira mais
“agressiva’/combativa e com uma urgéncia maior.

O esforgo implicado no ter que iniciar um novo tratamento foi mencionado nas duas realidades
em estudo (Brasil e EUA) e por ambos os protagonistas (pais/acompanhantes e pacientes).
Entretanto, entre os pais brasileiros nao se verificou 0 mesmo nivel de monitorizagéo ativa do que o
relatado pelos pais americanos (“vigilantes cautelosos”). No entanto, os primeiros referiram a
presenca de uma atengao redobrada relativamente as mudancas corporais ocorridas nos seus filhos
durante o novo ciclo de tratamentos, com a finalidade de avaliar o impacto do mesmo.

No que se refere ao componente atitudes alternantes, estas foram diretamente descritas pelos
pais americanos, sendo que, entre os pais brasileiros, foi mencionada uma estratégia de adaptagéo
alternativa que consistiu na definicdo de objetivos a curto prazo e na valorizagéo de resultados
positivos e sua assungdo como atingiveis (por exemplo: os filhos serem capazes de andar uma
certa distancia todos os dias). Foi também enfatizada - pelos pais brasileiros - a confianga nos
médicos e na medicina que, conjugada com as duvidas acerca da eficiéncia do tratamento, podera

ter reduzido a ideia de necessidade de uma monotorizagdo mais efetiva do tratamento, (mais
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expressiva entre 0s pais norte americanos). No que se refere aos pacientes do Brasil, estes ndo
mencionaram a intencdo de serem positivos acerca do resultado de um novo tratamento,
dependendo este otimismo do prdprio otimismo dos outros.

Saliente-se, também, que, nos dois estudos, os pacientes descreveram que a sua capacidade
de lidar com a recidiva teve como base as relagdes com os outros, sendo que, entre o0s pacientes
brasileiros estas relagdes eram mais de cariz familiar e néo tanto das relagdes extra familiares de
amizade.

Refira-se, ainda, que, para muitos pais de criangas/adolescentes com doenga oncologica, a
recidiva, mesmo nao sendo efetiva, apresenta-se como uma ameaga; ‘um fantasma’( Arrais &
Araujo, 1999; Perina, 1994; Valle, 1997; Vendrusculo, 1998). A tenséo e apreenséo relativamente a
esta possibilidade estdo presentes nos pais nos momentos de crise, quando os filhos estdo em
tratamento, assim como quando a doenca se encontra em remissdo. Segundo Arrais e Araujo
(2000) como n&o existe uma certeza absoluta da perpetuidade da cura, permanece, para sempre,
na mente destes pais a possibilidade de reincidéncia da doenga. Esta ameaga permanente
impossibilita, nestes pais, 0 acomodar-se a cura e o pensar o seu filho em termos de futuro.

A mesma autora (Valle, 2001) faz também referéncia a um estudo realizado por Arrais €
Araujo, (1999) onde se evidencia um aumento da dependéncia dos pais relativamente as criangas
‘curadas”. Por seu lado, entre as criangas, observa-se um decréscimo do seu rendimento escolar, a
tendéncia para demonstrarem baixo interesse nos relacionamentos, a ampla utilizagdo de
mecanismos de defesa e negacdo, bem como a presenga de sintomas residuais de depresséo,
baixa autoestima e ansiedade. O estudo de Arrais e Araujo revela também a presenga de - no seu
quotidiano e nas suas “fantasias” - preocupacfes com a saude e o0 medo da recidiva. Contudo,
segundo esta dupla de estudiosos, com o decorrer do tempo de sobrevivéncia, aumentaram o
otimismo e a esperanca de estarem efetivamente curados. Tais evidéncias revelam que, a
semelhanga de outros estudos, mesmo sobrevivendo e regressando a uma “rotina normal’, a
possibilidade de recidiva € uma ideia que esta presente tanto no paciente como na sua familia,

permanecendo por um longo periodo de tempo, mesmo apos a alta médica.

32



PARTE Il ESTUDO EMPIRICO - METODOLOGIA DA INVESTIGAGAO

No estudo empirico realizado - e cuja metodologia se dara a conhecer em seguida -, procurou-
se conhecer, de forma mais aprofundada, a 6tica dos profissionais da oncologia pediatrica em torno
das vivéncias que percecionam como mais significativas de dois dos grandes protagonistas da
doenga oncologica - a crianga ou adolescente doente e 0s seus pais/acompanhantes. Em particular,
o0 estudo versa - as preocupacdes, dificuldades e necessidades? destas criangas/adolescentes e
seus pais/acompanhantes aquando do confronto com a recidiva da doenca. Refira-se que, a opgao
pela exploracdo da perspetiva dos profissionais, em alternativa a exploragdo direta destas vivéncias
junto das préprias criangas/adolescentes e seus pais, prendeu-se ndo apenas com o carater menos
intrusivo desta abordagem mas, também, pelo papel proximo destes agentes no acompanhamento
destas familias.

Por outro lado, o foco adicional nas vivéncias dos pais, em complemento com o do proprio
doente oncoldgico, prendeu-se com as inumeras evidéncias que salientam a importancia de se dar
particular atengdo as necessidades destes pais; ndo s porque, por vezes, estas necessidades
refletem as das préprias criangas/adolescentes seus filhos (Hallstrom & Runeson, 2001; Verwey,
2006) mas, porque, 0 modo como 0s pais vivenciam a doenga e acompanhamento do seu filho(a)
podera ter um impacto determinante na qualidade de todo o processo, na sua recuperagao e,
inclusive nas suas consequéncias desenvolvimentais a curto, médio e longo prazo (Aradjo, 2011;
Klassen, Dix, Cano, Papsdorf, Sung & Klaassen, 2008; Lutz, Barakat, Smith-Whitley & Ohene-
Frempong, 2004). De acordo com Barros (2003), nestes processos, a familia podera, pois, funcionar
como facilitador ou dificultador, sendo que um conhecimento mais aprofundado sobre 0 modo como
0s pais experienciam a doenga do seu filho(a) se vislumbra como da maior relevancia na promogéo

da qualidade destes processos e no bem-estar do paciente pediatrico e seus familiares.

2 Conceitos clarificados anteriormente
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Metodologia

No presente estudo, a metodologia utilizada assumiu um carater eminentemente qualitativo e
de natureza humanista-interpretativa.

A opgéo por este tipo de metodologia prendeu-se com o facto de se assumir como
particularmente eficaz na aquisicdo de informacgédo especifica sobre os valores, opinides e 0s
contextos sociais de uma determinada populagcdo. Adicionalmente, esta permite obter descrigdes
complexas e textuais sobre 0 modo como as pessoas vivenciam as suas experiéncias, dando
informacdo sobre o lado humano e fenomenoldgico de um qualquer assunto, aclarando
comportamentos tantas vezes contraditorios, crengas, opinides, emogdes e relacionamentos
interpessoais (Almeida & Freire, 2008). Esta é também apontada como uma metodologia bastante
mais eficaz na identificacdo de fatores intangiveis (como normas sociais, papéis de género,
etnicidade e religido), e na compreensdo da realidade de uma forma mais dindmica e
contextualizada, porque explorando os fendmenos sem os fragmentar ou desenquadrar, e dando
aos participantes a oportunidade de responder a partir do seu ponto de vista, usando o seu préprio
vocabulario e evocando respostas significativas e culturalmente relevantes (Almeida & Freire, 2008).
Em face das opgdes metodolégicas tomadas, ddo-se em seguida a conhecer 0s objetivos, os
instrumentos e procedimentos que sustentaram a recolha de dados, bem como as caracteristicas

dos participantes do estudo.

Objetivos

Assumem-se como objetivos do presente trabalho:

e Auscultar os profissionais de oncologia pediatrica relativamente as principais
necessidades, preocupagdes e dificuldades percebidas entre os pais, criangas e
adolescentes aquando da(s) recidiva(s) da doenga;

e Construir um olhar multidisciplinar sobre as necessidades, preocupacgdes e dificuldades
que marcam de modo mais significativo o reportério experiencial das familias que, em
oncologia pediatrica, vivenciam uma (ou mais) recidiva(s);

e Delinear um conjunto de medidas de intervengao psicossocial a promover junto destes
pais, criangas e adolescentes que, em complementaridade com as medidas j& existentes,
possam dar resposta mais adequada as necessidades, preocupagdes e dificuldades que

marcam este acontecimento particular da doenga oncologica.
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Instrumentos

As percegbes dos profissionais de oncologia pediatrica em torno das vivéncias dos
pais/acompanhantes e das criangas e adolescentes em relagdo a recidiva oncolégica foram
recolhidas por intermédio de uma entrevista semiestruturada (Cf. Anexo 1), da autoria do grupo de
investigacao responsavel pelo projeto mais amplo em que o presente estudo se insere. Assim, a par
do reportorio experiencial especificamente associado a recidiva, outras etapas da doenca (desde o
diagndstico até a morte) foram exploradas. Tal como ja referido, quer no projeto mais amplo, quer
no estudo aqui apresentado, o guido da entrevista assumiu dois focos distintos de analise: (i)
criangas/adolescentes e (i) pais/acompanhantes, distribuidos entre os participantes do estudo
consoante a sua experiéncia profissional e salvaguardando a equidade de dados recolhidos entre os
dois focos. Adicionalmente, foi administrado um questionario sociodemografico, explorando
informacé&o relativa ao sexo, idade, servigo onde cada um dos participantes exerce as suas fungdes;
bem como o cargo desempenhado; tempo de experiéncia na area de pediatria oncoldgica e, mais

amplamente, o tempo de experiéncia na area da saude.

Participantes

Participaram no estudo, 31 profissionais das areas de saude, educacdo, servigo social e
psicologia, a desempenhar fungdes no Centro Hospitalar de S. Joéo e no IPO do Porto. A selegao
dos participantes fez-se por amostragem por conveniéncia, tomando-se a disponibilidade destes
profissionais para colaborar. Consideraram-se, ainda, critérios de representatividade do universo de
profissionais a desempenhar fungbes nas unidades de pediatria oncoldgica (servicos de
internamento e de ambulatério) dos dois hospitais. Assim, quer no projeto mais amplo, quer no
estudo aqui apresentado, o guido da entrevista assumiu dois focos distintos de analise:
criangas/adolescentes e pais, distribuidos entre os participantes do estudo consoante a sua

experiéncia profissional e salvaguardando a equidade de dados recolhidos entre os dois focos.
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Quadro | - Caraterizagdo dos Participantes - Foco Criangas/Adolescentes

Foco Criangas/Adolescentes

Médico/a 1 Médico/a 1

Enfermeiro/a 3 Enfermeiro/a 3

Educador/a 2 Educador/a 1
IPO Cat_egpria Professor/a 2 CH.S.J Catlegpria Professor/a 0
Porto Profissional | Psicdlogo/a 0 B Profissional | Psicélogo/a 1

Assistente Social 0 Assistente Social 1

Assistente Assistente

Operacional ! Operacional !

Quadro Il - Caraterizagéo dos Participantes — Foco Pais /Acompanhantes

Foco Pais/Acompanhantes

Médico/a 1 Médico/a 0
Enfermeiro/a 4 Enfermeiro/a 3
Educador/a 0 Educador/a 2
IPO Porto Cat.eg.orla Prc?f(?ssor/a 0 CHS.. Cat.eg.orla Pr(.)fe’ssor/a 0
Profissional | Psicélogo/a 1 Profissional | Psicélogo/a 0
Assistente Social 1 Assistente Social 0
Assistente Assistente

. 1 . 1

Operacional Operacional

O quadro | e Il fazem alusdo a caraterizagdo sociodemografica dos participantes que
integraram o estudo. De salientar o facto de, entre estes participantes, apenas um é do sexo
masculino, sendo os restantes trinta do sexo feminino.

No que se refere ao contexto de trabalho, catorze profissionais desenvolvem as suas fungoes
no Hospital Pediatrico Integrado do Centro Hospitalar de S. Jodo: duas médicas (uma das quais
com especialidade em Pediatria Oncoldgica); cinco enfermeiras (uma especialista em Pediatria
Oncoldgica e outra responsavel pelo Hospital de Dia), trés educadoras de infancia, um psicélogo e
duas assistentes operacionais.

Os restantes dezassete participantes desenvolvem a sua atividade profissional no Instituto
Portugués de Oncologia do Porto e distribuem-se da seguinte forma em termos das suas fungdes:
duas médicas (uma especializada em Oncologia Pediatrica, responsavel pelo Ambulatério e pela
equipa dos Cuidados Paliativos Pediatricos); sete enfermeiras (quatro especialistas); quatro
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profissionais de educagdo (duas professoras e duas educadoras); uma psicologa, uma assistente
social e duas assistentes operacionais.

Relativamente a idade, esta oscila entre os 30 anos e os 54 anos, situando-se a média do
grupo de profissionais nos 40.3 anos (dois participantes nao responderam a esta questéo).

No que se refere aos anos de servigo na area da salde, a sua experiéncia oscila entre 0s 4 e
0s 29 anos, com uma media de 15.3 anos. No que diz respeito ao tempo de servigo em Pediatria
Oncoldgica, os valores situam-se entre 0s 1 ano e 0s29 anos, com uma média situada nos10.1

anos.
Procedimentos

Numa fase prévia a recolha de dados o projeto de investigagéo foi submetido a apreciagéo
das comissOes de ética dos dois hospitais que, na zona norte, asseguram o acompanhamento de
pacientes pediatricos com doenga oncolégica: o Instituto Portugués de Oncologia do Porto e o
Hospital pediétrico Integrado do Centro Hospitalar de S&o Jodo. Uma vez aprovado nos dois
contextos, avangou-se para a realizagdo das entrevistas, as quais se desenrolaram entre junho e
dezembro de 2012.

As entrevistas foram realizadas no local indicado por cada chefe de servigo, sendo que este
reuniu sempre condi¢des que asseguraram a privacidade dos participantes e a néo interrupgao do
processo de recolha de dados. Todos os principios éticos de consentimento informado, participagédo
voluntaria e confidencialidade (Cf. Anexo Il) foram salvaguardados. No decorrer da entrevista todos
os participantes foram esclarecidos sobre o0s conceitos- chave em que assenta o guido
(necessidades, dificuldades e preocupagdes) ainda antes de se proceder a exploragdo das suas
percecdes em torno das mesmas. De modo a facilitar a recuperagao integral dos dados recolhidos,
procedeu-se ao registo dudio de todas as entrevistas, mediante autorizagdo prévia de todos os
participantes.

Tratamento dos Dados

Apo6s a realizagao das entrevistas, procedeu-se a sua transcri¢ao integral, seguida da analise
do seu conteudo. Num primeiro momento, para proceder a categorizacédo das respostas, foi criada
uma tabela com as diferentes categorias resultantes da analise do seu contetdo: em fungdo das
dimensdes exploradas - dificuldades, preocupacdes e necessidades -, e das diversas fases do
processo: diagnostico, tratamentos, altas, recidivas, isolamento e cuidados paliativos. A
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categorizagao das respostas foi efetuada por dois investigadores, tendo sido posteriormente esta
categorizagdo devolvida a um terceiro avaliador/coordenador que procedeu ao acordo inter-
investigadores/avaliadores. Esta metodologia procura assegurar a consisténcia das avaliagbes
feitas pelos diferentes investigadores e/ou avaliadores, através do envolvimento de dois ou mais
investigadores na avaliagdo do protocolo de respostas, e tendo como fim Ultimo, a garantia de uma
maior fidedignidade do estudo (Lima, Paranhos, Werlang & Fensterseifer, 2009). Atingido o acordo
na categorizacdo das respostas, foram introduzidos os dados numa base IBM SPSS Statistics
(versdo 21), por forma a se proceder a anélise quantitativa dos dados recolhidos. Considerando a
natureza destes dados, a sua analise fez-se meramente com recurso a estatistica descritiva, dando-
se a conhecer a frequéncia com que as diferentes categorias e subcategorias de resposta

emergiram no discurso dos participantes.
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PARTE Ill - APRESENTAGAO DOS RESULTADOS

Tendo em consideracdo os objetivos formulados para o presente estudo, procuraremos,
agora, analisar e interpretar os resultados obtidos na recolha efetuada. S&o trés as principais
categorias de analise definidas para o presente estudo: 1) Dificuldades; 2) Necessidades; 3)
Preocupagdes. Este estudo reflete as vivéncias familiares (pais, criangas e adolescentes) da
recidiva oncoldgica, na perspetiva dos profissionais que os acompanham no contexto hospitalar. A
analise de conteudo permitiu identificar varias subcategorias de resposta as quais se passam a
apresentar.

De referir que, em determinadas subcategorias, optou-se por ndo agregar a informagéo em
categorias mais amplas, realgando a diversidade de respostas, bem como a riqueza do seu
contetido. Coerentemente, alguns dos comentérios proferidos aos quadros realgam ndo apenas as
subcategorias emergidas de modo mais frequente no discurso dos profissionais mas, também,
aquelas cujo contetdo se julgou merecer destaque uma vez que retratando de modo mais fiel a
diversidade de contornos (e intensidades) destes processos e, consequentemente, uma
compreensdo mais alargada e aprofundada das vivéncias que integram o reportorio fenomenolégico
das criangas/adolescentes e seus pais/acompanhantes em torno da recidiva oncoldgica.

Num primeiro momento apresentam-se os dados recolhidos junto dos profissionais de
oncologia pediatrica relativamente as dificuldades percebidas entre as criangas e adolescentes cuja
doenca recidivou, seguidas das suas necessidades e preocupagdes. Num segundo momento, serdo
analisados os dados relativos as dificuldades, necessidades e preocupagdes identificadas por estes
mesmos profissionais relativamente aos pais ou acompanhantes destas criangas/adolescentes em

torno da recidiva da doenga.
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1.1- Dificuldades das Criangas e Adolescentes na Recidiva Oncolégica

Quadro Ill - Dificuldades Criangas/Adolescente

Categoria da Resposta

Tipo de Dificuldades

Dificuldade em aceitar o facto de terem que viver tudo de novo

19

Dificuldades emocionais (n=9)

Revolta/injustica

Negacéo

Angustia

Depressao

Dificuldade na manutengao da esperancga

Dificuldades em lidar com as restricoes/condicionantes do internamento (n=6)

Isolamento

Tédio/”Marasmo”

Dificuldade em lidar com o espaco hospitalar (afastamento casa)

“Enclausuramento”

Dificuldades em lidar com os tratamentos

Dificuldade em abdicar da normalidade readquirida

Dificuldade na manutengao do apoio familiar

Dificuldades em lidar com a perda de outros companheiros

Dificuldade na gestao da vida escolar

Dificuldade em falar abertamente com os pais sobre a recidiva

Tal como podemos observar no quadro lll, séo diversos os tipos de dificuldades enunciadas

pelos profissionais hospitalares em torno das vivéncias das criangas e adolescentes cuja doenga

recidivou. De entre estas destacam-se a dificuldade em aceitar o facto de terem que viver tudo de

novo, referida por 19 dos profissionais entrevistados. De acordo com o discurso destes

profissionais, as reagdes das criangas/adolescentes sdo mais acentuadas do que o préprio

confronto com a noticia de diagnéstico de cancro. Segundo estes, a maior intensidade observada

decorre do facto de estes ja terem conhecimento do que ird acontecer futuramente; sentem que os
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seus objetivos foram defraudados e que tudo regressou a “estaca zero”. Eis o exemplo do discurso

de dois dos profissionais entrevistados:

“E o voltar a aceitar tudo aquilo que eles j& conhecem, porque enquanto eles ndo conhecem, é
um mundo de exploragéo, que se for bem acompanhado é levado ao conforto. Quando ja conhecem
é muito complicado! (Ja sabem o que vai acontecer a sequir). Mesmo que seja tudo diferente (é um
voltar ao passado...), mesmo que haja alguma distancia em termos de tempo, esse tempo, de
repente, faz-se perto. E aquilo é como se fosse um filme que estéo a ver ali a frente deles, ‘Vai
acontecer isto’, mesmo que ndo acontega; aquele primeiro impacto é o reviver tudo, é como se
tivesse 14 bem guardadinho e, de repente, aquilo vem tudo, é como uma panela de presséo...E
terrivell E terrivell E uma coisa que ndo h4 mesmo explicagéo; é terrivel porque tem a ver com tudo
isto. E assim, enquanto é novidade é dificil, mas véo gerindo, depois da novidade é abracar o

mundo naquilo que é possivel e impossivel, até por parte dos pais

“(...) E pior. Eles reagem muito pior, de forma muito negativa, j& sabem para o que véo. E
sempre pior, pelo conhecimento, pelo que passaram e por tudo que vao passar e que ainda pode

ser pior”.

De acordo com o quadro lll, a segunda dificuldade mais apontada no discurso dos profissionais
foram as dificuldades emocionais (n=9), verificando-se que a leitura que os adolescentes fazem de
uma recidiva é bastante distinta da leitura feita pelas criancas mais pequenas- Segundo os
profissionais do estudo, a consciéncia/maturidade dos adolescentes “mostra-lhes” o quao grave
pode ser uma recidiva. Assim, os adolescentes sdo descritos como reagindo muito mal a noticia,
entrando alguns, numa fase inicial, em processo de negagdo. Nesta fase sdo também confrontados
com uma mescla de sentimentos que véo desde a revolta, passando pela angustia, o sentimento de
injustica, até a depressdo. Estes sentimentos decorrem do fato de terem de passar por tudo de
novo, sabendo, de antemao, todas as implicagfes que dai podem advir.

Nos exemplos que se seguem torna-se evidente o desgaste emocional experienciado por estas

criangas/adolescentes:

“(...) eles, nestas circunstancias, ficam completamente “encurralados’, porque, para o adolescente,
aquilo que ele ja viveu ndo presta para nada, ndo lhe dé consolo como realizagdo pessoal; o
presente é-lhe completamente roubado: ou esta isolado, ou esta em tratamento ou tem que estar

em casa”;
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“Todos os sentimentos que isso traz consigo, a revolta, o passar por tudo isso outra vez,

angustia, negacéo, tudo o que traz uma recidiva. A injustica’;

‘Lé esta, eles ficam muito mais... ficam piores a nivel emocional, ficam de rastos. Assim, nos

primeiros tempos ficam mesmo muito abatidos .

De acordo com os dados emergidos no estudo, a terceira dificuldade mais sentida pelas
criangas/adolescentes é a dificuldade na manutencdo da esperanca (n=8). Assim, a recidiva é
sentida de forma mais intensa que o diagnostico uma vez que representa menos possibilidades de
sucesso, na medida em que as tentativas anteriores ndo resultaram. Os objetivos s&o gorados, o
desanimo ganha terreno face a esperanga, sendo que o exemplo que se segue ilustra de forma

metaférica o sentimento vivido por estes pacientes:

“As recidivas sdo muito complicadas. Toda a gente diz que é pior do que na fase do diagnostico
porque a ‘luzinha ao fundo do tunel” comega a ficar mais pequenina e mais... e o tunel mais
comprido e sem certeza de que se chega &, portanto é mais complicado.”

Associado a este quadro surgem também dificuldades relativas as restrigdes/condicionamentos
do internamento (n=6), os quais exigem determinados cuidados que muitas vezes séo dificeis de
compreender e aceitar por parte das criangas/adolescentes. Tais restrigdes comegam, desde logo,
pelo afastamento do seu meio natural de vida, casa, familia, amigos. Em suma, tudo fica o que é
significativo para a crianga ou para o jovem fica da parte de fora do hospital, contexto onde estes
tém de permanecer muitas vezes em isolamento, sem poder sair e sem terem grandes recursos
para se distrairem e abstrairem da realidade que estdo a vivenciar. Segundo alguns dos
profissionais que enfatizaram estas dificuldades, as criangas/adolescentes sentem-se presos a um
espaco € a uma doenga que ndo os deixa continuar a viver as suas vidas. Os exemplos que

seguidamente transcrevemos espelham essas restri¢des:

“(...) &s vezes o0 que se constata é que nem sempre nds também temos meios que cheguem a
eles, por exemplo: uma televiséo ... estéo cingidos a 4 canais, ndo tém TV Cabo. S&o 24 horas sob
24 horas num espago muito, muito pequeno. Nem todos... embora cada vez mais se tem visto que

ha um computador portatil, a net, mas nem sempre todos os tém. Também é um entrave. “
“(...) Depois é o factor de ndo poder sair, de poder tomar ar, de poder sair (...) *
“(...) Continuar com a vida deles, que é o problema do isolamento.”

Os profissionais enunciaram, também, como dificuldades sentidas pelas criangas e

adolescentes as associadas ao confronto com os tratamentos (n=4). Tais dificuldades verificam-se
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quer ao nivel fisico - pela dor associada aos tratamentos -, quer ao nivel mais operacional, no
manuseamento de alguma tecnologia associada tratamento aos mesmos. Para agravar, muitas
vezes todas essas dificuldades ocorrem num curto espaco de tempo, sem que tenha existido tempo

para, sequer, saber como resultaram os tratamentos anteriores. Eis um exemplo:

“(...) as vezes este periodo é téo curto, eles acabaram de estar em remisséo e estéo ali um
més ou dois ou trés e de repente (...) aquilo ainda néo tinha trabalhado, ndo houve tempo e ja estéo
a levar com outra e ai, sem tempo de recuperagéo, ainda que ninguém esteja preparado para esta
segunda noticia (...) estdo muito préximos do percurso, do primeiro percurso, aquilo ainda esta tudo
muito contaminado pela primeira experiéncia, ainda estavam a comegar a vigildncia e ja lhes

aconteceu outra vez (...)"

Para além do mais, o facto de ser uma doencga que exige um periodo de tempo consideravel de
tratamentos e de visitas ao hospital cria, na crianga/adolescente, a ideia que esta nunca

desaparecera da sua vida, tornando-se, pois, uma dificuldade lidar com o seu carater crénico.

A dificuldade em abdicar da “normalidade” readquirida - (em etapas intermédias do processo,
quando se acreditava que a cura estava mais préxima) - foi também evocada por trés profissionais
hospitalares. Para as criangas/adolescentes, tais dificuldades parecem ainda mais claras nos casos
em que as recidivas ocorrem apos longos periodos de remisséo; 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” (escola, amigos, vida social...). Com a recidiva, todas estas dimens6es
da sua vida fica novamente “para tras”, passando a doenca a ocupar, uma vez mais, a grande parte

do tempo e espaco da crianga/adolescente. Eis dois exemplos:

“ Também é diferente uma recaida passado dois anos, quatro anos... Por um lado, toda a
normalidade ja tinha sido readquirida e, portanto, as vezes é dificil, mas, ja houve um periodo livre
de doenga, ja houve algum tempo de recuperagédo, até emocional e psicologica mas...Muitas vezes
essa recidiva aparece passado mais meio ano, um ano; muitas vezes ja comegaram a ter uma vida
normal, em que j& comegaram a ir a escola, ja comegaram a ter 0s amigos, ja tém uma vida social
ativa e vao deixar de té-la outra vez, o que é muito complicado, é voltar a “arrancar-lhes” tudo o que

eles tinham direito”

“(...) ha uma série de concessdes que Se calhar ndo haveria se néo tivessem passado, e
depois de repente, ha ali qualquer coisa que corta o0 sabor de sair com os amigos, ou de estar com a
namorada ou de usar o cabelo assim, porque anteriormente ndo usava, ou a perspetiva de ser mais

maduro e ter experimentado e de ter gostado de fazer coisas que se calhar “se néo tivesse estado
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doente, 0 meu pai ou a minha mée néo teria deixado usufruir isso na minha vida” e agora voltar

outra vez ao zero, isso é terrivel!”

Neste periodo de recidiva, a manuten¢do do apoio familiar € também percebida como uma
dificuldade entre as criangas/adolescentes. O apoio sentido, por parte dos familiares, em etapas
anteriores nem sempre se mantém, por circunstancias varias que vao desde o afastamento natural -
devido a longevidade do processo -, ou porque morreram ou ainda porque a sua condi¢ao
economica também mudou. Assim, tal como refere um dos profissionais do estudo,” (...) nem a
familia olha com os mesmos olhos e muitas vezes a familia que apoiou da primeira vez ja ndo apoia
da segunda vez, ja ndo estéo disponiveis, mudaram de emprego, a situagéo ja é outra, ja ndo olham

da mesma forma”.

A perda de outros companheiros € também, segundo dois destes profissionais, sentida como
uma dificuldade vivida pelas criangas/adolescentes. Enquanto internadas, conhecem outras
criangas com quem se vao relacionando e criando amizades. Quando uma dessas criangas morre,
os dias seguintes s@o particularmente dificeis, tal como descreve um dos profissionais: “(...)...
aqueles primeiros dias para eles é terrivel. Se eles sabem que um amigo partiu entdo para eles é

terrivel mesmo.”

Adicionalmente, um dos profissionais hospitalares salientou a dificuldade na gestdo da vida
escolar aquando da recidiva, uma vez que esta provoca novo afastamento do contexto escolar,
onde estdo 0s amigos e a sua vida social e académica. Uma outra dificuldade relevada por um dos
profissionais diz respeito as dificuldades em falar abertamente com os pais sobre a recidiva, a qual
parece decorrer do facto de os pais negarem ou recusarem falar com a crianga/adolescente sobre 0
que esta a acontecer, e sobre as consequéncias que podem advir de uma recidiva. Tal como afirma
este profissional, “A maior parte dos pais prefere néo falar ou fazer de conta “nédo, néo vai acontecer
nada”, o que para a crianga ndo é muito bom. Ela arranja outra pessoa... normalmente arranjam

alguém que néo esta tdo envolvida emocionalmente.”
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1.2.- Necessidades das Criancas e Adolescentes na Recidiva Oncolégica

Quadro IV — Necessidades Criangas/Adolescentes

Categoria da Resposta

TIPO DE NECESSIDADES

Necessidades de Informagao (n=10)

Como necessita que a Ajustada a personalidade

informagao lhe seja Ajustada a idade

veiculada a informagao Otimista/assegurar a manutencéo da esperanga

Sobre o potencial /eficacia dos novos tratamentos

O que necessita de saber ,
social, ...)

Relembrar recursos/apoios existentes (psicélogo, assistente

Acerca da gravidade da situagao

Sobre a préxima etapa

Necessidade de esperanga (n=5)

Necessidade de Incitagao Parecer téchico

pelos outros

(fonte externa) Estimulo/Encorajamento

Manutengao da esperanca (fonte interna)

Necessidade de manter proximidade/contacto com os mais significativos (n=4)

Pais em permanéncia

Presencga dos Irmaos e afins

Reaproximagao de todos os que o apoiaram em etapas anteriores do processo

Necessidade de apoio psicologico

Necessidade de encontrar resposta para o ressurgimento da doenga (n=2)

Encontrar um sentido/significagao (“Porqué eu?”)

Explicagao técnica sobre as razées da recidiva

Necessidade de normalidade

Necessidades de ocupagao/atividades ajustadas aos seus interesses

Necessidade de (re)adaptagao/comegar tudo de novo

Necessidade de resposta imediata as suas demandas (“Eu Quero”)
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Necessidade de aproveitar ao maximo o tempo de vida que Ihe resta 1

Necessidade de deixar “a sua marca” 1

Necessidade de ter alguém significativo “do outro lado” 1

No quadro IV aparecem sistematizadas as necessidades percebidas pelos profissionais entre as
criangas/adolescentes cuja doenga oncologica recidivou. Entre estas destacam-se as necessidades
de informagao, referidas por dez dos participantes, salientando, por um lado, a forma mas também o
seu contetido. No que se refere ao conteudo, o discurso dos profissionais incidiu sobre a gravidade
da situagdo (n=2; “....nas recidivas ha necessidade primeiro que lhes seja dita a verdade, dentro
daquilo que é possivel saber”) em ao execuo com a informagdo sobre o que ird passar-se nas
préximas etapas do processo (quer optem por prosseguir com outros tratamentos, quer por parar de
procurar alternativas de cura). Concomitantemente, a informag&o, a veicular pela equipa de saude,
relativamente a confianga na eficacia dos tratamentos a aplicar na etapa seguinte foi também
salientada por um dos profissionais, referindo-se, em particular, ao grupo adolescente.
("necessidade de informagé&o, de seguranga, da confianga naquilo que esta a ser feito porque para
estar a submeté-lo outra vez a coisas agressivas e evasivas, no fundo é preciso um bocadinho mais

de seguranga de que aquilo vale a pena).”

O relembrar de recursos existentes em termos do apoio a estas criangas/adolescentes e sua
familia (e.g. apoio psicoldgico) aparece, também, no discurso de um dos profissionais, salientando a
necessidade de, nesta nova etapa, o “revisitar” de informagdes (que, ou foram perdidas, ou néo
captadas/retidas em etapas anteriores) que poderdo servir para dar a resposta as necessidades

“

emergidas no confronto com a recidiva. Eis um exemplo: “... no primeiro momento em que eles
[familias] vém, nos primeiros dias, é muita informagédo, é muita coisa e, portanto, tendencialmente
essas coisas comegam a ser deixadas...porque € entendido como burocracia e como papéis, que
podem ficar para segundo plano. Mas, tentamos que os pais falem uns com o0s outros, com
experiéncias partilhadas entre eles, “Precisa de ir alil”; o que é que existe. Quando fazemos a
entrevista ndo vamos falar disso tudo, do psicélogo, da assistente social.... La esta; é muita

informacgdo, e depois na altura que se precisa é que se volta a procurar.”

A necessidade de receber informagéo ajustada a idade (n=1) e a personalidade (n=1) da crianga
ou adolescente surgiram associadas a forma como a informagao devera ser veiculada, tendo dois
destes profissionais acrescentado a necessidade de que a mesma seja veiculada num “tom’

otimista, de modo a que seja possivel assegurar a manutengdo da esperanga por parte da prépria
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crianga/adolescente. Eis 0 exemplo do testemunho de um destes profissionais: ... necessidade de
conjugar a informagdo que é dada mantendo claramente uma perspetiva positiva, mais adepta da
esperanga;, que a tecnologia, que os tratamentos, que o0s peritos vdo ajudar neste sentido,

claramente....”

A necessidade de manutengdo da esperanga surge, também, associada a este quadro (n=5).
Por um lado, esta esperanca podera ser impulsionada ou “nutrida” por fontes externas, traduzindo-
se na incitagdo e encorajamento pelos outros, nomeadamente da parte da equipa técnica (n=3 -
“....a necessidade seria de ouvir o médico dizer que ‘isto vai correr tudo bem “ ou “...eles querem
ouvir da nossa parte [equipa técnica] que esse agravamento néo seja o pior...esperam que nds lhes
demos noticias de resultados o mais esperangosos possivel...”); ou vindo de pessoas mais
proximas (n=1) - “...alguém que os anime e os ‘“levante”, que projete... a moral para cima e pronto,

“foi sO uma recidiva, isto vai correr tudo bem”... animo!’).

A par desta incitagdo externa, é também referida, por um dos profissionais, a necessidade de
manutencdo da esperancga pela propria crianga/adolescente, colocando-se a tonica em processos
internos. Segundo a perspetiva deste profissional; € importante que a crianga/adolescente acredite
que ¢ possivel: “... necessidade grande de manter a esperanca, seja a esperanga o que for, ou seja,

a esperanga no que for, mas é muito importante manter a esperanga (...)”

A necessidade de manter o contacto/proximidade com os mais significativos foi também referida
por quatro dos profissionais entrevistados, traduzindo-se esta, em dois dos testemunhos, na
presenca permanentemente dos pais/acompanhantes a seu lado (“e.g. Olhe, uma das necessidades
é, logo num primeiro impacto, ter a familia por perto isso vé-se; o toque da mée...”). A esta soma-se
a necessidade de terem por perto os irmaos ou familiares mais proximos do qual séo exemplo as

reflexdes de dois destes profissionais:

“... Ontem, por exemplo, foi uma das coisas que ouvi, temos ai um mitdo que tinha
dois mitdos no quarto: a mitida que era da idade dele e o outro, que penso que era
0 irm&o da miuda, era ligeiramente maior que ele. Aquele mitdo, se o visse de
manhé e o visse a tarde, era decididamente a noite e o dia.”

‘hum... Estou-me a lembrar de um mitdo que teve uma sobrinha e ele dizia que
todos os dias falava com ela ao telefone. Ele dizia que tinha que fazer isso porque
quando tivesse com ela, ela ndo o ia conhecer. E eu disse “Entdo tu podes ver a tua

sobrinha pelo skype”; “Néo é a mesma coisa é o toque, o estar...”
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Neste periodo de recidiva, a reaproximacgdo de todos os que o apoiaram em etapas anteriores
do processo é também percebida como uma necessidade entre estas criangas/adolescentes. Tal
necessidade parece decorrer do facto de, com a longevidade de todo o processo de doenga e seus
tratamentos, pela existéncia de outros compromissos, pela sua menor disponibilidade, estas
pessoas foram gradualmente afastando-se, sendo que a sua presenca neste periodo de maior
vulnerabilidade parecem ser sentidas como particularmente importante. Tal como refere o
profissional que enunciou esta necessidade “...basicamente ha a necessidade de ter as pessoas
outra vez todas a sua volta. *

A necessidade de apoio psicoldgico emergiu também no discurso de trés profissionais - quer
quando se referindo as criangas quer em relagdo aos adolescentes -, no sentido destes
ultrapassarem alguns medos/receios relativos a doenga e as questdes relacionadas com a morte
(e.g. “..necessidades de apoio psicologico para compreenderem, para aceitarem o tratamento, e
para ultrapassarem os medos da morte e do futuro”).

A necessidade de encontrar uma resposta para o ressurgimento da doenga (n=2) também se
encontra presente no quadro retratado pelos profissionais. Assim, por um lado, as
criangas/adolescentes parecem necessitar de uma resposta mais técnica (‘O que falhou?” “Porque
falhou?”); por outro, parece existir a necessidade de encontrar um significado (pessoal, espiritual...)
para o que lhe esta acontecer novamente (e.g. “Necessidade do porqué, de perguntar o porqué, de
perguntar: “Porqué eu?”, “E porqué? E Porqué?”).

Adicionalmente, dois profissionais salientaram a necessidade de “normalidade” nas suas vidas;
... de sentir que a vida deles continua a correr, que n&o parou...”. Tal necessidade parece decorrer
do facto de, ao estarem hospitalizados e de terem de obedecer e respeitar determinadas
recomendacdes, estas criancas/adolescentes sentirem que a sua vida “estagnou”; que para além
das rotinas proprias dos procedimentos médicos ndo acontece mais nada; que a sua vida “ficou la
fora”. Associada a esta necessidade de “normalidade” e de manutencao da sua vida “a correr”, esta
a vontade do regresso a casa, ao seu meio natural de vida, tal como refere um dos participantes;
‘Necessidade de ir para casa. Eles gostam muito de ir para casa, véo deixar aqui o hospital, ndo
Vv&o estar restringidos aos nossos horarios e medicagéo, a higiene, enquanto que, quando estdo em
casa, estdo muito mais a vontade; estdo no ambiente deles.”

Associado a este quadro surgem também a necessidade de ocupagao/atividades ajustadas aos
seus interesses (n=2), decorrentes do seu regresso - aquando da recidiva - ao meio hospitalar.
Segundo o testemunho de um destes profissionais, ao voltar ao hospital e ao internamento, estas

criangas/adolescentes acabam, habitualmente, por encontrar as mesmas coisas que encontraram
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em hospitaliza¢des anteriores. A sensagéo de repeticdo, de “ndo novidade” ou desajustamento aos
seus interesses e/ou necessidades ocupacionais néo facilita o processo de readaptacdo ao
ambiente hospitalar, nem ajuda a minimizar ou abstrair-se do seu problema.

Por fim, salienta-se a necessidade de respostas imediatas as suas demandas “Eu Quero!!?”,
referida por um dos profissionais. Segundo o seu olhar, as criangas/adolescentes num processo de
doenga oncolégica poderdo revelar-se particularmente egocéntricas e com baixa toleréncia ao
adiamento da satisfacdo das suas necessidades. Na recidiva, a preméncia de respostas imediatas

“

parece sofrer alguma acentuagdo, tal como refere no seu testemunho: ...Eles [as
criangas/adolescentes] so querem que o0s pais satisfagam as suas necessidades; 0s pais e nos
[profissionais de salde]. Todas aquelas que vao aparecendo, e que podem ir da parte ludica a parte
pedagdgica, a parte de tratamento, de ir a escola,... Mas, na recidiva é pior...".

Com igual numero de evocagdes (n=1) surgem as necessidades de viver “a0 maximo” o tempo
de vida que lhes resta, bem como a necessidade de deixar “a sua marca”’, quando sentem que a
morte se aproxima. Assim, segundo o discurso do profissional que fez alusé@o a primeira, alguns dos
jovens “‘entregam-se” a um projeto e vivem intensamente no presente, assumindo-o como a
derradeira oportunidade para a concretizacdo desse projeto. De acordo com as palavras deste
profissional: “ (...) curiosamente muito deles conseguem valorizar o presente e eu acho que eles
até... quase sublimar. Alguns arranjam projetos ou d&o apoio uns aos outros, portanto, conseguem
encontrar um papel para eles num curto espago de tempo em que estdo ca, depois de ficarem
doentes, ndo é? E curto para eles, é curtissimo, e para quase toda a gente, ndo é? Portanto, isso é
de facto uma preocupagéo dos adolescentes, é valorizar (...)";

No que se refere a necessidade de deixar a “sua marca”, esta parece decorrer da necessidade
de “imortalizar” a sua passagem pelo Mundo; de manter a sua meméria “viva”. Eis o testemunho do
profissional que |he fez mengéo: “(...) quando sabem que vdo morrer - ha alguns que sabem que
vao morrer - valorizar o facto ...De terem estado ca, o impacto que véo deixar, 0 que é que véao
deixar, da marca deles no Mundo. Também é muito importante para eles.”

Apesar de aparecer, também, mencionada apenas uma vez, a necessidade de encontrar
alguém significativo “do outro lado” parece-nos da maior preméncia relevar, encontrando-se mais
associada a uma dimens&o espiritual da morte e/ou ao medo sentido em relagao ao desconhecido;
ao que irdo encontrar depois da morte. Segundo este profissional, parece que o facto de as
criangas/adolescentes saberem que alguém representativo ja morreu e que esta “do outro lado a
sua espera” de certa forma os reconforta. Eis 0 seu testemunho: (...) [os adolescentes/criangas]

encontram consolo porque houve um avo, alguém conhecido que faleceu e eles sabem “eu vou para
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a beira de alguém... eu ndo vou para um sitio que eu ndo conhego, eu vou para a beira de alguém”.

Isso ja tenho verificado que ha muitos que falam assim.”

1.3- Preocupagoes das criangas e Adolescentes na Recidiva Oncoldgica

Quadro V - Preocupagbes Criangas/Adolescentes

Categoria da Resposta N
TIPO DE PREOCUPAGOES

Medo da Morte 7
Preocupagao com os tratamentos (n=6)

Preocupacao com os efeitos secundarios 4
Preocupacao com o tempo de duragao dos tratamentos 1
Preocupacdo com o desconhecido (“O que vem a seguir?’) 1

Preocupacao relativamente a eficacia dos tratamentos

Preocupagéo com o seu percurso escolar

N DN o

Preocupagao com os pais

O medo da morte consta como o primeiro motivo de preocupagdo mais sinalizada pelos
profissionais de oncologia em relagdo as criangas/adolescentes (n=7). De acordo com 0s seus
testemunhos, as criangas/adolescentes (em particular os adolescentes), séo perturbados por
pensamentos negativos associados a morte. Nas criangas mais pequenas, este medo/preocupagao
com a morte parece ndo surgir de forma tdo expressiva, sendo que, segundo alguns dos
profissionais, tais diferencas devem-se a questdes desenvolvimentais. Ou seja; as criangas mais
novas nao tém ainda maturidade suficiente para compreender a gravidade da situacéo, nem tém a
nogdo da morte e da sua irreversibilidade, tal como s&o exemplo os testemunhos seguintes:“...eu
acho que a principal preocupagéo do adolescente e da crianga mais velha é “eu vou morrer disto ou
néo?”. A morte esta sempre muito presente na cabega destes meninos”. No caso das criangas mais
pequenas: “A recidiva, la esta... nas criangas de idade inferior, acho que néo tém muita nogdo. Nos
mais crescidos ou naqueles com uma leitura mais avangada da situagéo é aquela velha historia de
que pode correr mal.”

O segundo tipo de preocupagdo mais evocado diz respeito aos tratamentos (n=6), salientando-

se, nesta subcategoria de respostas, a preocupagéo das criangas/adolescentes relativamente aos
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efeitos secundarios das proximas intervencdes terapéuticas (n=4). O desconforto, dor (nauseas,
vomitos, mucosites) e as alteragdes na sua imagem corporal (e.g. perda de cabelo, dismorfose) -
intensamente vividas em etapas anteriores - ocupam agora novo protagonismo em termos do seu
leque de preocupagdes (n=1). (...) Se o que vao fazer vai ser equiparado com o que foi; se vai ser
mais forte e sendo mais forte se véo ter mais nauseas, mais vomitos, mais mucosites, mais dor.”;
No caso dos mais pequenos “E a preocupagéo, ahh tenho que vir para aqui levar picas outra vez’.

O tempo de duragao dos novos tratamentos foi também referido por um dos profissionais como
se associando ao leque de preocupagdes presentes entre os adolescentes nesta etapa: “...)
“quanto tempo é que vai durar?”. E temos aqui paliativos a durar muito tempo... Ainda fica connosco
um tempo, mas alguns adolescentes... Isto por acaso é muito dificil de gerir essa pergunta, mas
eles perguntam-nos, tém & vontade para isso e perguntam-nos.”

A terceira preocupagao mais referida pelos profissionais diz respeito a eficacia dos tratamentos
(n=5). Questdes do tipo “Seréa que vai resultar?”, “Sera que desta vez vai ser possivel ultrapassar?”
surgem com frequéncia no discurso das criangas/adolescentes, devido ao insucesso de anteriores
intervencdes e ao medo/angustia de que o mesmo cenério se coloque ap6s nova (e sofrida)
tentativa.

O percurso escolar surge como uma preocupagao sinalizada por dois profissionais. Segundo 0s
mesmos, o facto de, nas recidivas, as criangas/adolescentes serem forgados a mudar novamente as
suas rotinas escolares e a se afastarem deste contexto para regressarem ao tratamento (regra geral
realizadas em contexto hospitalar ou em isolamento no domicilio) sédo motivo de consternagéo entre
estes. Quando se encontram em anos escolares decisivos - onde algumas decises importantes
para a sua futura vida académica estdo em causa - essas preocupagdes parecem ser ainda mais
acentuadas.

Dois profissionais referiram, também, que uma das preocupacdes presente entre as
criangas/adolescentes aquando da recidiva da doenga prende-se com o sofrimento dos pais perante
a situagao de doenga que estao a viver, tentando “disfarcar” para ndo deixar transparecer para 0s
pais que estdo a sofrer. Segundo as palavras destes profissionais: ” E terrivell E uma das piores
coisas que se pode imaginar; eles procuram, perante os pais, mostrar, nos primeiros dias, forga,
mas interiormente é terrivel (...)":"(...) é a preocupagdo dos pais, sentirem que 0s pais, mesmo que
néo percebem o que é que de facto... podem néo perceber o alcance daquilo tudo... mas, de facto,
percebem a preocupagdo dos pais: vao ter que passar por aquela medicagéo toda que lhes fizemos

e que vai deixa-los mal outra vez (...)".
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1.4- Dificuldades dos Pais na Recidiva Oncolégica

Quadro VI - Dificuldades Pais/Acompanhantes

Categoria da Resposta

Tipo de Dificuldade

Dificuldades Emocionais (n= 15)

Revolta

Tenséo

Depressao

Culpa

Expressao

Exaustao

Desmembramento/mundo a desabar

Dificuldade em prescindir da normalidade ja conquistada

Dificuldade em aceitar o ter que passar por tudo de novo

Desesperanga

Dificuldades econdmicas

Dificuldades Casal

Dificuldade na relagao com o filho doente (n=5)

Agressividade

Dependéncia emocional

Educagao/autoridade

Gerir emocdo do filho

Dificuldade na relagao com os outros filhos (n= 3)

Partilhar informagao sobre a gravidade da doenca

Relacionais

Dificuldade em lidar com a incoeréncia da equipa clinica

Sensagao de Prisao

Dificuldade em se adaptar a nova forma do filho lidar com a doenga e a recaida

Dificuldade com a perda de capacidades do filho (brincar)

Desinvestimento/Desisténcia
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O quadro VI espelha os diversos tipos de dificuldades enunciadas pelos profissionais
hospitalares em torno das vivéncias dos pais/acompanhantes das criangas/adolescentes cuja
doenga recidivou. De entre as varias dificuldades, aquelas que tiveram maior incidéncia no discurso
dos profissionais foram as de foro emocional, entre as quais, a sensacdo de “desmembramento”
(n=4), a depresséo (n=4) e a revolta (n= 3). Os seguintes extratos s&o ilustrativos dos sentimentos
enunciados pelos profissionais:

“(...) a recidiva é péssima. E quando eles [pais] lidam pior com a situagdo. N&o aceitam téo
bem a recidiva; ficam como se lhe tivessem tirado, pronto, tudo: méos, pés, pernas, cabega, tudo;
0s pais ficam completamente desmembrados (...).”

“(...) eles [pais] inicialmente [quando confrontados com a recidiva] ndo querem ouvir ninguém;
estao revoltados, estéo revoltados, muito revoltados {(...)".

De acordo com os dados descritos no quadro VI, a segunda dificuldade percebida como mais
prevalente entre os pais/acompanhantes prende-se com a “desesperanga” (n=11), i.e.; a dificuldade
em continuar a acreditar na viabilidade da cura. Segundo os testemunhos de alguns destes
profissionais, 0s pais/acompanhantes, quando confrontados com uma recaida, ficam “quebrados’,
sendo, de acordo com a sua Otica, a noticia sentida de forma mais intensa do que a do préprio
diagndstico, uma vez que sendo interpretado como diminuindo as hipdteses de cura. Nos exemplos
que se seguem torna-se evidente o desgaste emocional e fisico a que estes familiares chegam, que
os leva a pensar/sentir que a cura esta cada vez mais dificil de alcangar.

‘Héa a recaida, e outra recaida, e outra recaida (...) que acaba por cortar cada vez mais a
esperanga’;

“(...) desta vez é que ele vai morrer mesmo, desta vez néo tenho forgas”;

“toda aquela carga de perceberem que uma recaida é mau sinal. Uma primeira é mau mas
eles comegam a ter mais nogédo o que é que representa ter uma recaida e perceberem que, as
vezes, a recaida representa néo ter... ndo quer dizer que nédo haja ofertas terapéuticas, e ha, mas,
no fundo, é sempre aquela ideia de que esta sequnda vez pode ndo ser... a primeira consequiu-se
contornar e tratar e resolver, mas, a segunda isso pode n&o acontecer, e € uma nogdo que néo é
pouco verdadeira: as probabilidades de as coisas correrem bem a sequnda realmente sdo menores,
por muito que possa haver uma boa resposta, é uma segunda recaida, e as vezes é bastante
préxima da primeira ou seja; o tempo livre de doenga as vezes foi muito curto. ...eles percebem que
isso é muito mau sinal; ele esteve tdo pouco tempo sem doenga, quer dizer que a doenga é muito

resistente, quer dizer que as opgles terapéuticas, as vezes até o protocolo é o mesmo, “vamos
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fazer como fizemos da outra vez, os mesmos farmacos”, agora quando é muito proximo as opgoes
terapéuticas ja ndo é... entdo se aquilo resultou mas ja esta a recair?... ha uma segunda ou terceira
linha de tratamento e, portanto, percebe-se que as hipoteses de resultados sdo um bocado mais
reduzidos, comegam a diminuir e os pais tém muito consciéncia disso e toda a vivéncia que passam
aqui traz-lhes um acréscimo de conhecimento, também no mau sentido: conhecimento de carga, de
sentirem que as hipoteses estdo a diminuir e lembram-se logo que fulano tal, o miudo tal, ele
faleceu, foi na sequéncia de uma recaida, ndo pensam que foi no primeiro, “porque o0 meu estava
bem, recuperou mas o fulaninho de tal, foi uma recaida que ele teve”.

Acrescente-se que, segundo varios dos profissionais entrevistados, o impacto da noticia da
recidiva € ainda maior do que a do proprio diagndstico de cancro, traduzindo-se no “quebrar’ da
esperanga que foram alimentando ao longo das etapas anteriores. Tal como ilustra o testemunho de
um dos profissionais: “(...) [a recidiva] é a pior fase porque é muito pior que o diagndstico, é o que
0S pais sempre dizem (...) porque a esperanga deles vem um bocado mais para baixo, ndo é? No
inicio sentia aquela esperancga: “N&o, nés vamos vencer!” Quando chega a recaida, pronto; vem a
esperanga para baixo!”.

A dificuldade em prescindir da “normalidade” reconquistada - (em etapas intermédias do
processo, quando se cria que 0 cancro estava em remissdo, e a cura cada vez mais proxima - foi
também por varios dos profissionais hospitalares (n=7). Tais dificuldades parecem ainda mais
pronunciadas entre os pais/acompanhantes em que a recidiva acontece apds longos periodos de
remiss&o; quando todos os indicios levavam a acreditar que a pior fase do processo ja tinha sido
ultrapassada e que, gradualmente, vinham a recuperar a sua vida “normal” . Por exemplo: 4...)
quando ja sdo recaidas muito tardias, em que a vida ja estava reorganizada, tém muita dificuldade
em reajustar-se”).

Outra dificuldade que assume realce no discurso destes profissionais (n=7) prende-se com
aceitar ter de viver tudo de novo e, habitualmente, de uma forma mais descrente e desgastada. Os
exemplos que se seguem ilustram tais dificuldades:

“E um inferno ..., quando hé uma recaida é muito...é horrivel, é horrivel porque eles j& sabem o
que lhes espera. Como alguns dizem, “a primeira vez custou-me muito, mas eu fui aprendendo uma
coisa de cada vez. Eu agora ja sei 0 que me espera’, eles verbalizam sempre esta frase “Ja sei 0
que me espera, ja sei que me vai acontecer”.”

‘A recaida é chegar a essa meta, como que vocé fez uma maratona e sabe que ali vai
acabar e chega-se a essa meta e dizem: “Néo, afinal ainda ndo acabou, vamos outra vez tudo para

tras”. E os problemas, eu acho que se mantém todos, & excegdo daquele stresse, muito stresse
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porque ndo sabe o que é que o filho tem. Sempre, sempre, com 0s altos e baixos, altos e baixos,
uma noite mais bem dormida, uma noite menos bem dormida...”

“(...) isto é quase invariavel eles dizerem que é muito pior a segunda noticia ou a terceira
do que a primeira, porque todo o conhecimento que ja tém do percurso da doenga e todo o contacto
que tiveram com outras situagées...se [determinadas intervengdes, em etapas anteriores] aquilo
correu mal das primeiras vezes, ele sempre que fazia o procedimento X, ele ndo fazia sendo
sedado, ele chorava na limpeza do cateter. O pensar que vai ter que passar por uma segunda vez
também acresce em termos de carga emocional, porque esta tudo muito ligado. Este é um desafio
significativo”.

As dificuldades dos pais na gestdo da sua relagéo com o filho doente foram também enunciadas
por cinco destes profissionais. Tais dificuldades parecem estar relacionadas com a agressividade
da crianga/adolescente, com a sua dependéncia emocional em relagao aos pais € com a gestao das
emogdes do filho que, todos eles aspetos que, segundo os profissionais, parecem condicionar as
praticas parentais e o processo educativo da crianga/adolescente, dando frequentemente lugar a
praticas mais permissivas. Eis alguns exemplos das dificuldades aqui reportadas:

“(...) eles [criangas/adolescentes] verbalizem alguma agressividade para cima de nés, e
verbalizam mais rapidamente para 0s pais ou para quem os acompanha afetivamente”;

“(...) e outra das dificuldades é gerir as emogdes com o proprio doente ou seja, o filho. Este ja
sabe pelo que passou, ja sabe 0 que vai passar e a mae ou o pai estéo ali como “quarda-redes”
para aah ... suportar uma série de, de situagbes, néo é?”

“(...) as vezes o dizer, por exemplo, estou-me a lembrar de uma méae que dizia ‘0 Jorginho tu
queres?”;"Ja me esta a enervar” [dizia o filho]. Qualquer coisa servia; ela nem conseguia acabar a
frase [e o filho] ja estava [a reagir] (...) e as vezes também (...) quantas vezes [uma mae] me
chamou ao quarto para dizer “O professora, eu ndo sei o que eu hei-de fazer; eu ndo Ihe posso
perguntar nada porque tudo que ele ouve é “em cima de mim’. Inclusive, até me culpa por estar
assim, porque se néo fosse eu ou se néo fosse o pai ele néo estaria assim”{(...)”

A par do filho doente, as dificuldades destes pais, nalguns casos, colocam-se também ao nivel
da relagao e comunicagdo com os outros filhos (n=3), quer pelo pouco tempo/disponibilidade para
estes, quer no que concerne a partilha de alguma informagao relativamente a condigdo clinica do
irmao.

As dificuldades ao nivel do casal foram também evocadas por quatro profissionais, apontando
as significativas alteracdes sofridas no seio da mesma, nao sé decorrentes do afastamento fisico a

que o casal é forgado (um dos elementos do casal, habitualmente a mulher, acompanha mais de
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perto o filho no hospital e o elemento masculino assegura a parte profissional/econémica e o
cuidado dos outros filhos — caso existam - em casa, funcionando habitualmente “por turnos”) mas,
pelo afastamento emocional entre ambos, nalguns casos parcialmente gerado pela centralidade da
doenca do filho nas suas vidas, pelo grande desgaste fisico € emocional sofrido ou, também pela
relacdo de grande dependéncia da crianca em relagdo a mae (e o inverso) que de algum modo
obstrui a relagdo do casal. Eis 0os seguintes exemplos: “ (...) eles [pais] manifestam mesmo esta
dificuldade em termos de casal; a mée esta muito centrada aqui no filho que esta internado e
doente, tendo muito pouco &nimo para outras coisas, disponibilidade emocional para o marido. E o
marido esta em casa a tentar cuidar dos outros filhos, trabalhar, esta numa outra esfera diferente

em termos de situagéo”;

“(...) temos mées e pais que nos falam destes aspetos; que, de facto, isto tem uma carga
importante no casal; falam da auséncia de vida sexual entre o casal’;

“(...) Complica também ao pai que é “Porque é que a filha so quer a mée? E eu, o que é que
sou? Sou apéndice?” (...) ” Quer dizer ndo estou aqui para fazer nada, estou aqui para meter
dinheirito dentro de casa e tu ndo me ligas nenhuma {(...)"

Com igual nimero de evocagdes, surgem as dificuldades econdémicas (n=4), percebidas como
transversais a todo o processo, embora, por vezes, ‘camufladas” pelos préprios pais, tal como da a
conhecer 0 seguinte testemunho:“ (...) dificuldades que atravessam todo este processo sédo as
financeiras e se temos pais que as transmitem, ha outros que tentam esconder mas nés também
nos vamos apercebendo (...) Acima de tudo por vergonha”,

Apesar da categoria “desisténcia’/ desinvestimento ser evocada apenas uma vez (n=1),
esta merece-nos particular atengdo por representar um exemplo extremado de desanimo,
desesperanca e impoténcia de uma mae que culminou no seu abandono de todo o processo (e da
propria filha) aquando do confronto com a recidiva da doenga. Segundo o relato do profissional que
aludiu a este caso: ‘[a filha] recaiu agora. Isto para a mae foi uma “sapatada’, uma “sapatada’. E um
tumor péssimo; ela ja ndo tem pulméo; ja ndo tem nada. Uma coisa péssima. Portanto, a mée, alias,
nem vem ai; telefona. “Trate-me da minha Ritinha como se fosse sua filha. Olhe que eu conhego-a

ha muito tempo, olhe que andou com ela ao colo, olhe que lhe mudou as fraldas, olhe que néo sei o

qué (...)".
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1.5- Necessidades dos Pais na Recidiva Oncoldgica

Quadro VII - Necessidades dos pais/facompanhantes na recidiva oncoldgica

Categoria da Resposta N

TIPO DE NECESSIDADE

Necessidade de Apoio (n=13)

Apoio Formal - Psicdlogo

Apoio Informal — equipa de saude

Apoio informal — familia/amigos

Necessidade de Acreditar/Manter a esperanga

Necessidades Econdmicas

Necessidade de Informacgao

N| W N O w| o &~

Necessidade de contacto com a escola

Necessidade de olhar por si 1

Necessidade de “Omitir” 1

No quadro VII é possivel observar as necessidades identificadas pelos profissionais hospitalares
entre os pais/ acompanhantes com criangas/adolescentes em processo de recidiva. Como se pode
observar, cerca de metade destes profissionais referiu a necessidade de apoio (n=13), dividindo-se
este em apoio psicolégico numa versao mais formal e estruturada - a assegurar por técnicos
especializados (n=4) - e um apoio emocional mais informal, quer por parte dos profissionais
hospitalares que acompanharam de perto todo o processo (n=6), quer da parte dos familiares e
amigos (n=3). Os exemplos que se seguem ilustram os diferentes tipos de apoio enunciados pelos
participantes:

Apoio psicolégico formal: “as necessidades de apoio sdo muito maiores [na recidiva] (...) Aquele
que néo ha, que era o psicoldgico’; “Falta-lhes alguém que os ensine a parar, a pensar, a meditar, a
entregar-se, cuidar de si, a trabalhar essas areas todas”,

Apoio emocional por parte dos profissionais hospitalares/apoio informal por parte da equipa de
saude: “(...) sentem uma necessidade emocional enorme de sentir alguém que esteja ali perto deles
(...) eles tentam procurar os profissionais que eles conhecem ja, e aquelas pessoas que elas ja tém
uma ligagdo. Normalmente ndo querem aqueles enfermeiros mais novos; eles tentam sempre,

procuram 0s mais velhos, que eles conhecem”.
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Apoio por parte de familiares e amigos:“ (...) se houver um bom apoio familiar eles aguentam

melhor essas recidivas, ndo é?”.

A necessidade de acreditar/manter a esperanga nesta etapa foi referida no discurso de seis
profissionais. Segundo estes, 0 que os pais necessitam no momento da recidiva é de forca, de
continuar a “ver a luz ao fundo do tunel”, por mais pequena que essa luz seja, tal como ilustra o
seguinte recorte: “(...) 0 que eles queriam é que alguém lhes dissesse que vai correr bem e que [0S
seus filhos] véo ficar bons (...) eles tém essa necessidade, e se a gente souber que vai correr bem,
de Ihes dizer que ja houve outras criangas que passaram pelo mesmo e que recidivaram e que
ficaram bem (...) que véo ficar bem, e que vale a pena passar por aquilo que véo passar (...).”

Relativamente as necessidades de informagdo (n=3), estas prendem-se com o0 acesso a
informacdo exata sobre a gravidade da situagéo clinica do seu filho, de como irdo decorrer as
etapas seguintes e se, em casos semelhantes, obtiveram sucesso com 0s mesmos procedimentos
que estdo a ser aplicados ao seu filho. Eis um exemplo: “ (...) Nas recaidas [a necessidade] é 0s
pais terem a informagdo correta, ‘limpa” da recaida: se € uma recaida de que ele [o filho] vai
consequir recuperar; se € uma recaida que € uma fase que depois ndo consegue, muitos deles tém
recaida e depois ndo conseguem recuperar de uma recaida muito forte (...)”;

Um outro tipo de necessidades evocadas por dois dos profissionais entrevistados prende-se
com as de natureza econdmica, as quais, segundo o discurso dos mesmos, sao sentidas pelas
familias a varios niveis: quer na aquisicdo de bens alimentares e medicamentos, como ao nivel da
habitagao e transportes. Eis 0 exemplo do discurso de um dos profissionais relativo a uma familia
em que as caréncias nesta area sao particularmente significativas:“(...) é a parte econémica, ai ja é
um “bolo”, melhor é um “bolo” muito maior; é o dobro, é a parte econémica; ja ndo conseguem {...)
estdo desempregados. Os dois a receberem subsidio de desemprego que vai acabar, ndo é? E
depois ai é uma grande chatice; ai temos que ver qual é a caréncia maior (...) avaliar: se for a parte
que eles ndo conseguem suportar a medicagéo tentamos fazer um apoio econdémico em medicagéo,
e ai pedir as varias entidades. Aah se for a nivel de alimentagdo, que tem acontecido muito...
tentamos pedir ao Banco Alimentar para apoiar estas familias (...) sim, sim a Acreditar tem um
projeto que € mesmo o Banco Alimentar. Se for aqui, se for na area de residéncia, tentamos
procurar o que é que pode dar ai resposta. Se for a nivel do pagamento da casa, também tentamos
contornar essa situagéo, claro que néo é para sempre mas, durante, durante trés, quatro meses ou
meio ano o que corresponder & situagédo do tratamento e ai tentamos assegurar (...) tentamos

assegurar essa prestagdo para ndo perderem a casa senéo ai era uma grande desgraga.”
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Adicionalmente, a necessidade de manter o contacto com a escola foi também evocada por dois
profissionais, surgindo este contacto como uma espécie de reforgo/motivagdo para a continuagéo
dos tratamentos e o confronto com a doenga “(...) quando eles estédo na fase escolar, se é uma
crianga que gosta muito da escola, as vezes até criangas bem pequeninas, [a necessidade dos pais
€] que ndo percam esse vinculo com a escola. Se é uma fase de recaida ... ligo para a escola e aos
amigos e digo que € muito importante para os tratamentos a sequir; [0s pais] ainda querem que se
mantenha esse vinculo (...)

Apenas proferida no discurso de um dos participantes aparece a necessidade de “olhar por si’,
de encontrar momentos para se abstrair do problema e se preparar para as proximas etapas. O
testemunho que seguidamente se transcreve é revelador do quéo estes pais necessitam de espago
e tempo para si enquanto individuos e enquanto casal: “ (...) como eu ouvi uma vez uma mée a
dizer: “olhe, como eu sei 0 que vai ser daqui para a frente, o que eu queria era estar oito dias com o
meu marido nédo sei aonde, fora disto", como que o estar fora disto, ndo sei aonde com o marido a
fizesse esquecer de tudo aquilo que ela estava a atravessar naquele momento”.

Relativamente a “necessidade de omitir” proferida, por um dos profissionais, esta associa-se a
necessidade de ndo deixar transparecer para os filhos nada de mau; a necessidade de contengéo
de reagdes e sentimentos para proteger a crianga “...nesta fase, é de nédo dar a perceber aos
filhotes, ndo dar a perceber. (...), Quando eles sdo mais pequenitos a grande necessidade é néo
mostrar que choram; ndo mostrar que estao fracos. Mostrar que esta sempre tudo bem para néo

darem a entender aos pequenitos que alguma coisa esta mal’.

1.6- Preocupagoes dos Pais na Recidiva Oncolégica

Quadro VIII - Preocupagdes Pais/Acompanhantes

Categoria da Resposta N

TIPO DE PREOCUPACAO

Preocupacao pelo facto de ter de viver tudo de novo

Valera a pena passar por tudo de novo?

O “Fantasma” da Recidiva

Preocupagao com a eficacia do novo tratamento

~N| ©| o o1 O

Morte do filho

Preocupagao em manter o empregolinsergao laboral 1
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Ao analisar o quadro VIII, verifica-se que sao varias as preocupagdes que inquietam os
pais/acompanhantes de criangas/adolescentes cuja doenga recidivou. De entre as preocupacdes
mais verificadas pelos profissionais estdo as que dizem respeito a eficacia do novo tratamento
(n=9). Questdes do tipo “Como seréa que vai resultar?”; “O que vai resultar?”, e “Sera que vale a
pena tentar?” estdo frequentemente presentes no discurso destes pais/acompanhantes, as quais
parecem estar associados sentimentos de frustragdo e desiluséo devido ao fracasso das tentativas
anteriores. Os testemunhos que se seguem sao ilustrativos destas preocupacdes:

“Olhe, uma das principais preocupagbes é saber se aquele tratamento que se vai iniciar vai
surtir efeito ou ndo, porque, quando, quando se chega a conclusdo, de que tudo aquilo que
aconteceu antes ndo deu resultado (...) os tratamentos, os transplantes, por exemplo, que néo
funcionaram... como € que isso vai funcionar agora? Ou seja; “Como é que eu vou explicar, como é
que me vou explicar a mim proprio que isto vai ser falivel ou se vale a pena voltar a investir um
bocado nisso?’(...)”;

“(...) as preocupagdes nas recaidas é “O que é que vai resultar?”. Se for uma recaida, recorre-
se a um transplante, e porque o transplante é encarado como o recurso final, é aquilo que vai dar
alguma certeza de que vai ficar curado. E quando ha uma recaida apds o transplante, entéo as
preocupagbes S&o ainda mais intensas. “Entéo se o transplante néo resultou, e agora?!”. Sentindo
que este é o ultimo reduto, esta solugdo néo funcionou ...”;

‘la preocupacéo é] se desta vez “vai ou ndo vai”; se desta vez é definitivo... “Sera que vai valer
a pena passar por tudo outra vez? Sera que vai valer a pena o meu filho passar por tudo outra
vez?"”

O medo da morte consta entre 0 segundo motivo de preocupacdo mais sinalizada pelos
profissionais de oncologia em relagdo aos pais/ acompanhantes (n=7). De acordo com 0s seus
testemunhos, os pais/acompanhantes sdo desassossegados por pensamentos negativos ligados a
morte, decorrentes da suas significativas ddvidas e alguma desesperanca associadas a eficacia dos
novos tratamentos e a possibilidade de cura, como é exemplo o testemunho seguinte:

“Nas recidivas, as preocupages deles € de ndo conseguirem ultrapassar tudo e que acabe mal
e por acharem que podem mesmo falecer, porque sabem que passaram ja por uma fase e se héo
adiantou nada a segunda também pode... ndo vai adiantar nada e pode acontecer aquilo que eles,
que eles... que alguns chegaram a dizer que 0s pais disseram “aah isso nédo adiantou, mas agora
vais fazer este que é mais forte”. Ndo porque a médica da outra vez disse que se aquela quimio ndo

resultasse ndo havia mais nenhuma para fazer *.
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A preocupagéo com o ter de viver tudo de novo é também salientada pelos profissionais (n=5),
referindo-se ao sofrimento dos pais/acompanhantes, por antecipagdo, ao ter de reviver todo o
processo, designadamente em relacdo a possibilidade de os novos procedimentos causarem
novamente sofrimento ao seu filho, e a uma nao total certeza de que vao surtir efeito. Eis um
exemplo: (...)a principal preocupagéo é que isto va correr tudo mal e que cheqguem ao final e véo
submeter os filhos novamente a isto tudo, estdo cansados de fazer quimioterapia e que no final
acontega 0 que aconteceu aos outros.”

Outra inquietagdo, mencionada ao execuo pelos profissionais (n=5), prende-se com a questdo
colocada pelos pais se valerd a pena passar por tudo novo, sendo 0s pais/acompanhantes
acometidos por uma ambivaléncia de sentimentos. Eis um exemplo: “Depois, ha dois tipos de
comportamento: “Eu ndo vou deixar entdo que sofra aquelas atrocidades todas porque afinal ndo
resultou” ou “vamos tentar de tudo o que for possivel’. Embora a linha que “ndo vamos deixar fazer
isto” ou “néo vou deixar que Ihe fagam isto porque néo resultou” dura muito pouco, porque a seguir
a vontade (...) sentida pelos pais que querem salvar aquele filho a qualquer custo acaba por se
manifestar’

O “fantasma” da recidiva (n=5) ganha também relevo no discurso dos profissionais. Segundo
estes, 0s pais/acompanhantes dificiimente conseguem “desarmar” em relagdo a doenca. Trata-se
de uma preocupagdo que permanece mesmo apds longos anos de remissdo, revelando uma
enorme dificuldade relativamente aquilo que um dos profissionais designou de “alta psicolégica”.
Alguns ponderam quanto a possibilidade ter outros filhos, com receio a ter de voltar a passar pela
mesma experiéncia. Outros ha que decidem esgotar todas as possibilidades para salvar a crianca,
nem que para isso tenham de ter mais filhos (mesmo correndo o risco destes ndo serem
compativeis com o irmao doente). Eis dois exemplos desta subcategoria de respostas:

“(...) [o meu filho] precisava de um transplante e ndo consegue encontrar dador. Sera que vale
a pena eu tentar engravidar para ver se o irmédo é compativel com ele? Por exemplo, tivemos uma
situagdo dessas em que ele acabou o fratamento e em que as coisas eStavam, enfim,
aparentemente estaveis mas, acho que, no intimo da mée, existia sempre ali um ... qualquer
coisa... Entdo ela decidiu - aos quarenta e picos anos - engravidar de novo porque aah se
acontecesse alguma coisa ao Rui, novamente, havia ali a esperanga de o irméo ser compativel...E
aconteceu, sO que o irm&o ndo € compativel, ndo €, pronto. Essa € outra das questdes ”;

“(...) [uma nova recidiva] é o fantasma que assusta a mente [destes pais]”.
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PARTE IV- DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste ponto do trabalho sera feita a discussdo e apreciagao critica dos resultados obtidos,
tendo como referéncia algumas das evidéncias recolhidas na literatura da area, exploradas no inicio
deste trabalho e, também, os dados recolhidos no contexto especifico do estudo levado a cabo na
presente dissertacdo. Nesta Ultima assumiram-se como foco as percegdes dos profissionais de
saude, educagao, servigo social e psicologia relativamente as principais dificuldades, necessidades
e preocupagdes vivenciadas pelas criangas e adolescentes com doenga oncolégica, bem como as
dos seus pais e acompanhantes, aquando da recidiva do cancro.

Em consonancia com a literatura na area, os resultados obtidos no presente estudo apontam a
doenga oncoldgica na crianga e no adolescente como um acontecimento que interfere em multiplos
niveis do funcionamento individual e familiar daqueles que a protagonizam. No caso dos pais, a
semelhanga do que revelam outros estudos (e.g., Araujo, 2011; Gomes et al., 2004; Silva 2001) o
processo de doenga do filho - a par de todo o sofrimento diretamente ligado a situacdo de
vulnerabilidade fisica e emocional do mesmo e a dedicagdo quase exclusiva ao filho doente -
acarreta inumeros constrangimentos em areas diversas da sua vida, entre as quais a
profissional/ocupacional, a financeira e a relacional, constrangimentos esses que, por exemplo
nesta Ultima, se traduzem em isolamento do resto da familia e amigos, da sua rede laboral, ou,
mesmo, num comprometimento da vida conjugal. Tal como referem Gongalves e Pires (2001; cit.
por Gomes et al., 2004, p.520), “A vida altera-se completamente...”, parecendo tais mudangas
dever-se ”...a0 mundo de incertezas e duvidas em relagdo ao futuro” em que vivem estes pacientes
e suas familias.

Segundo alguma da leitura na area (e.g. Araujo, 2011; Espindula & Valle, 2002) - e que, aliés, o
discurso dos profissionais entrevistados no presente estudo corrobora -, a noticia de uma recidiva
tem, nestes casos, efeitos mais devastadores do que préprio confronto com o diagnéstico da
doencga. Tal como foi possivel constatar entre alguns dos dados empiricos dos nossos e outros
estudos, estes pais e pacientes ficam “desarmados” perante a noticia, predominando o sentimento
de que todas as suas expectativas e investimentos foram defraudados, ganhando, assim, as
dificuldades, necessidades e preocupagdes experienciadas até ao momento outras proporgdes e
contornos (Aradjo, 2011; Espindula & Valle, 2002). Segundo Gomes e colaboradores (2004, p.527),
perante a recidiva, os pais “...tomam consciéncia que a doenca dos seus filhos é, agora, algo
incontrolavel e possivelmente fatal... isto porque, muitas vezes, 0s quimicos utilizados no primeiro

diagnastico ja ndo surtem qualquer efeito, sendo dificil arranjar outros para a nova situagdo”. Assim,
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0 medo da morte assume-se como a preocupacgao central, alternando entre a rejei¢do e a aceitacao
da realidade, e dando lugar aquilo que alguns dos participantes do nosso estudo designaram de
‘desesperanca’.

Em termos das dificuldades destes pais em resposta a situagéo de recidiva, o discurso dos
profissionais entrevistados enfatizou as de foro emocional, surgindo a sensagdo de
‘desmembramento”, a depressé@o e a revolta e a ira como emogles dominantes, também eles
referidos por Kiibler-Ross (1988) ao descrever, em termos emocionais, 0 decurso evolutivo da
doenga, entre as quais a revolta, a qual a autora da particular relevo. De acordo com Kubler-Ross,
tal revolta é, muitas vezes, deslocada para Deus, para os profissionais de saude (médico e
enfermeiros) e, ainda, para a propria doenca. Algumas destas reacoes foram igualmente sinalizadas
pelos profissionais que, neste estudo, refletiram sobre as vivéncias dos pais.

O questionar-se sobre a eficacia dos novos tratamentos e algumas dificuldades em aceitar
submeter o seu filho a novos tratamentos - dado todo o sofrimento anteriormente vivenciado (agora
sentido como “em vao”) - emergiu também nos relatos destas experiéncias na terceira pessoa. Tais
dificuldades parecem coexistir, entre a esmagadora maioria dos pais, com a necessidade de
continuar a acreditar na cura, em sentir esperanga na existéncia de uma solugdo para o problema
presente. Diz-nos Kibler-Ross (1988) que, o que “alimenta” as pessoas através dos dias, das
semanas ou dos meses de sofrimento é “o fio de esperanga’, e a sensagdo de que tudo o que se
esta a passar deve ter algum sentido. Assim, a atitude mais frequente na familia é a de continuar a
acreditar que existe “cura” e que vale a pena continuar a investir em termos terapéuticos.

Em consonancia, entre os casos explorados, uma das formas de ampliar as probabilidades de
‘salvar” o seu filho, passou pela exploragdo de outras solugdes, ou seja; novas tentativas para
combater a doenga. Na maioria dos casos, tais solugdes passam pela submissdo aos tratamentos
mais convencionais, em resposta as sugestées do corpo médico; noutros, as investidas podem
passar pela busca ativa de terapias alternativas e/ou complementares as primeiras.

Entre as necessidades mais amplamente sinalizadas pelos profissionais aquando da centragao
nas vivéncias destes pais, 0 apoio (psicoldgico, emocional) também se destacou. Tais necessidades
dividiram-se entre as de cunho mais formal (a prestar por técnicos especializados, designadamente
psicdlogos), a as de cariz informal, este ultimo tendo como referéncia a familia e amigos ou, mesmo,
os profissionais de cuidados que, ao longo de todo o processo, foram acompanhando de perto, e de
forma continuada, estas familias. Como verificamos na literatura consultada (e.g. Nascimento, 2003)
0 apoio da familia, amigos e pais de outras criangas com cancro revelam uma importancia extrema

na forma como estes pais encaram a doenga.
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Verificou-se, também, congruéncia entre a literatura e os resultados do presente estudo no que
concerne as dificuldades existentes no confronto das criangas e familiares com situagdes/contextos
desconhecidos, nem sempre facil compreensdo € manuseamento. Entre estes, Lemos e Melo
(2004), destacam as que dizem respeito a linguagem utilizada pelos clinicos e o manuseio de certos
equipamentos e medicagao a ministrar ao seu filho doente. Tais dificuldades aparecem agravadas,
no discurso dos participantes, quando de trata da sua aplicagdo auténoma, aquando do regresso a
casa (ja sem o suporte dos profissionais hospitalares). Associadas a tais dificuldades, e
provavelmente, ampliadas pelas mesmas, surgem - segundo os profissionais deste estudo - as
necessidades de informacgdo sobre aspetos como o quadro clinico do seu filho, a evolugdo da
doenga ou possiveis tratamentos. Tais necessidades foram também amplamente enunciadas na
exploragé@o das vivéncias associadas a outras etapas do processo, designadamente os cuidados
paliativos, do qual foi alvo o estudo de Pimenta (2013), também ele enquadrado no projeto de
investigagao que a presente dissertagéo integra.

No que diz respeito as preocupacdes mais sentidas pelos pais, os profissionais do presente
estudo salientaram a apreens&o existente em relagdo aos novos tratamentos como uma das mais
comuns. A estas somam-se os sentimentos de frustracdo e desilusdo provocados pelo fracasso dos
tratamentos anteriores, fracasso esse que, de alguma forma, esta também na base da apreenséo e
ceticismo que marcam o reportorio de preocupacdes dos pais relativamente a eficacia das futuras
intervencdes e a possibilidade de cura. Questdes do tipo: “Como sera que vai resultar [0 proximo
tratamento]?”; “O que vai resultar?”; e “Sera que vale a pena tentar?” ilustram, segundo o
testemunho dos participantes, este tipo de preocupagdes. Na otica destes, por vezes, os pais tém
sentimentos ambivalentes relativamente a potenciais intervengdes, os quais resultam dos efeitos
secundarios da terapéutica anterior, questionando-se se devem pedir para interromper os
tratamentos (,e, na sua otica, “decretar” a morte do filho), ou, permitir que a crianga continue a
sofrer. A ideia de morte surge, incontornavelmente, associada a esta etapa, constando também
entre uma das principais preocupagdes identificadas entre os pais. Trata-se, segundo os
profissionais entrevistados, da preocupagdo mais vincada, prevalente, continuada e dificil de
superar durante a recidiva. Nesta mesma linha, Silva, Gongalves e Moura (2002), no seu trabalho,
descrevem, as vivéncias dos pais em torno de uma das preocupacdes nucleares neste processo: ‘£
uma angustia de morte e de perda permanente que parece ndo deixar estes pais descansados, néo
havendo momento para se sentirem mais aliviados ou descontraidos. E algo omnipresente, que néo

0s deixa descansar, podendo variar entre um estado de sobreaviso a um estado de panico” (p. 50).
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A antecipacdo de uma possivel recidiva (decorrente quer das leituras que véao fazendo sobre
estas casuistica, quer das estorias que vao ouvindo de outros, ou do testemunhar, na primeira
pessoa, de outras criangas/adolescentes a ser acompanhados na mesma instituicdo de saude)
apresenta-se também, segundo estes profissionais, como uma preocupagdo eminente. De acordo
com os testemunhos de alguns dos participantes, os pais/acompanhantes dificilmente conseguem
‘desarmar” e relaxar em relagdo a esta possibilidade. Segundo Arrais e Aratjo (2000), esta
preocupagao esta presente entre os pais nos momentos em que as criangas se encontram em
tratamento, mas, também, quando a doenga se encontra em remissdo. De acordo com os autores,
este sentido de ameaca permanente dificulta a acomodagéo dos pais relativamente a cura.

No que se refere as reflexdes dos profissionais hospitalares em torno das vivéncias da recidiva
pelas criangas e adolescentes, os dados deste estudo salientam as acentuadas dificuldades em
aceitar o facto de terem de viver tudo de novo: o regressar @ “estaca zero”. Tais dificuldades
decorrem, em grande parte, do facto de saberem de antemé&o todo o sofrimento acarretado por
estes processos, e, ainda, com a agravante de uma menor probabilidade de sucesso. A estas
associam-se, também, as dificuldades, principalmente entre os adolescentes, de manterem a
esperanga na cura. Este facto reflete-se, emocionalmente, de forma diferenciadas entre criangas e
adolescentes. Assim, e a semelhanga do que varios outros trabalhos nesta area revelam (e.g.,
Ettinger & Heiney, 1993; Godinho, 2010; Parcianello & Felin, 2008; Vieira & Lima, 2002), entre os
adolescentes, a recidiva revela-se como uma experiéncia particularmente critica, na medida em
que, pelo nivel de desenvolvimento cognitivo em que se encontram, ja conseguem percecionar a
gravidade da doenca e suas implicagdes. Entre as criangas mais novas, as dificuldades
experienciadas ao nivel emocional parecem traduzir-se, segundo Trianes (2002) e Araujo (2011),
essencialmente nos sentimentos de confusao, por ndo perceberem por que razéo sdo submetidas a
tratamentos dolorosos (0 que as leva a pensar que estdo a ser castigadas), ou, porque s&o
afastadas do seu meio natural de vida. Assim, a gravidade da situacdo e o porqué dos tratamentos
e da hospitalizagdo sdo habitualmente incompreendidos pelas criangas mais novas, devido ao seu
estadio de maior imaturidade cognitiva. A necessidade de informagéo ganha relevo nesta fase da
doenca, tal como o discurso dos profissionais revelou no presente estudo. A semelhanca de outras
evidéncias empiricas (e.g. Araujo, 2011), as criangas e adolescentes demonstram necessidade de
compreender 0 que esta a acontecer; e - em particular entre os mais velhos - de saber mais sobre o
seu estado de salde (e.g. qual a gravidade da situagdo, quais os procedimentos seguintes e as

probabilidades de sucesso dos novos tratamentos).
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A necessidade de esperanca foi também apontada como uma das mais prementes entre as
criangas e adolescentes em situacdo de recidiva. Nestes processos - onde a morte esta eminente -,
os profissionais entrevistados apontaram também a necessidade de ter préximo os mais
significativos, sendo varios deles (quer criangas quer adolescentes) referidos como ficando
emocionalmente muito “dependentes” dos seus familiares e amigos. Nessa mesma linha Abrams e
colaboradores (2007) e Manne e Miller, (1998) salientam o comprometimento sofrido pelo processo
de autonomizagdo das criangas e adolescentes relativamente ao progenitores perante um cenario
de doenga oncoldgica, comprometimento esse que sofre agravamento com um ou mais episédios
de recidiva. Segundo as evidéncias dos estudos destes autores, as criangas sentem uma maior
necessidade do apoio e presenga ndo s6 dos pais mas, também, das outras figuras de referéncia do
seu quotidiano.

Entre as preocupagdes associadas a recidiva, os profissionais enfatizaram, também, o medo
sentido em relagdo a sua propria morte (particularmente os adolescentes), em relagdo aos
tratamentos e seus efeitos secundarios, bem como em relacdo ao desconhecido; “ao que vem a
sequir”.

As alteracdes corporais (e.g. queda do cabelo, perda de membros, “inchago”) resultantes dos
tratamentos intensivos a que sdo submetidos causam, frequentemente, alteracdes profundas na sua
imagem, encontrando-se, também elas entre uma das preocupagdes mais frequentemente
mencionadas pelos profissionais deste estudo, em conformidade com o que outros autores tém
vindo a constatar (e.g.Fan e Eiser, 2009). O facto de terem sofrido, em tratamentos anteriores, tais
‘mutagdes” ou por as terem testemunhado junto de outras criangas/adolescentes com doenca
oncoldgica, ampliam o receio face aos novos tratamentos. A privagéo do contexto familiar, escolar e
social a que um (ou mais) ciclos de tratamento obriga(m) foram também referidos como constando
entre as preocupagdes comumente identificadas entre estas criangas e jovens em processo de

recidiva.
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PARTE V- CONSIDERACOES FINAIS

Chegados a esta etapa do trabalho cabe-nos, agora, fazer um exercicio retrospetivo, reflexivo e
integrador sobre aqueles que foram alguns dos aspetos mais relevantes do trabalho desenvolvido
ao longo dos ultimos dois anos e meio em torno da dissertagdo de mestrado aqui apresentada. Tal
exercicio contemplard ndo apenas aspetos objetivos - reportados as questdes tedricas,
metodolégicas e empiricas dos investimentos encetados - mas, também, questbes mais
experienciais associadas a todo o processo de construgao da (e com a) tese.

Este trabalho teve por fio condutor as dificuldades, necessidades e preocupagdes vivenciadas
pelos pais/acompanhantes e criangas/adolescentes cuja doenga oncolégica recidivou, tal como é
vista por um grupo de profissionais de varias areas de intervengdo no ambito da oncologia
pediatrica que, no seu dia-a-dia profissional, acompanha de perto estas familias.

As vivéncias associadas a doenga oncoldgica, e em particular a doenga oncoldgica pediatrica,
tém vindo a despertar, nas Ultimas décadas anos, o interesse da comunidade académica e cientifica
sobre 0 assunto, tendo, em resultado, emergido uma quantidade substancial de estudos em torno
do mesmo. Tais estudos (e sua disseminagdo) tém, em muito, contribuido para a melhoria da
intervencdo psicossocial que tem vindo a ser desenvolvida junto deste grupo especifico, ndo sé
junto das criangas e adolescentes atingidos pela doenca, mas, também, junto dos seus familiares.
Porém, apesar de existirem diversos estudos nesta area, poucos sdo aqueles que se debrugam
sobre a recidiva e 0s seus impactos nas vivéncias familiares. Assim, uma parte significativa desses
estudos centra-se nas fases do diagndstico, tratamento e nos processos mais globais de adaptagéo
a doenca. Procurando contrariar esta tendéncia, e com o objetivo de frisar a relevancia de um olhar
(e uma intervencdo) mais profundo sobre a(s) complexidade(s) dos processos psicossociais
associados a fenomenologia da recidiva oncoldgica entre os seus protagonistas, o presente estudo
fez recair o seu foco sobre este acontecimento especifico da doenga.

Neste sentido, o presente trabalho - integrado num projeto de investigacdo mais amplo onde a
dimenséo fenomenoldgica das diferentes etapas da doencga oncoldgica séo alvo de reflexdo pelos
profissionais da pediatria oncoldgica - versou as dificuldades, preocupagdes e necessidades das
criangas, adolescentes e pais/acompanhantes especificamente associadas a recidiva. Na base da
nossa opgao esteve, para além da motivacdo pessoal, 0 crescente reconhecimento - quer pelos
técnicos desta area, quer pelo que os dados do presente projeto de investigagao (e outros estudos

empiricos) foram sinalizando - da preméncia de um olhar mais atento sobre um acontecimento
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especifico cujo impacto parece ser ainda mais “devastador’, na vida dos pacientes e seus
familiares, do que o préprio confronto com o diagnéstico de cancro.

No presente estudo, as vivéncias em foco foram relatadas na terceira pessoa, isto é; a “voz” foi
dada aos profissionais de oncologia, tendo tal opcdo se fundamentado néo sé na antecipacédo da
significativa intrusdo do estudo junto dos seus protagonistas (criangas, adolescentes e seus pais),
mas, também, pelo facto de se tratar de um grupo de investigagao iniciante na exploragao empirica
desta problematica. Inicialmente acreditando que esta néo seria a opcao “ideal” mas - por questdes
éticas -, a “possivel’, cedo pudemos constatar a riqueza que esta segunda alternativa igualmente
oferecia. Desta decorreu a compilagao de olhares experientes e multidisciplinares (de enfermeiros,
médicos, assistentes operacionais, médicos, psicologos, assistentes sociais e profissionais de
educagdo) da fenomenologia em estudo, que permitiram uma compreensdo mais holistica e
aprofundada da mesma.

Olhando os dados recolhidos, o presente trabalho coloca “a nu” alguns dos efeitos nocivos e
difusos que a recidiva oncolégica em contexto pediatrico pode provocar ao nivel do bem-estar,
qualidade de vida e equilibrio ndo apenas nas criancas e adolescentes (que estdo no “epicentro” da
doenga) mas, também (e por vezes de forma ainda mais acentuada), no seu nucleo familiar. Tais
efeitos colocam-se ndo apenas na esfera fisica e psicossocial, estendendo-se também ao nivel
financeiro, laboral, social, entre outros, e arrastando-se por periodos prolongados da vida destes
individuos e familias De tais efeitos sdo exemplo o medo da morte, a dificuldade na manutengéo da
esperanga, o prescindir da normalidade ja conquistada e o fantasma da recidiva que os assombra
mesmo quando a doencga se encontra em remiss&o.

Em face do “retrato” fenomenoldgico que esperamos que o presente estudo tenha ajudado a
tracar (apesar do seu carater exploratério e de algumas das suas limitagdes - designadamente o
facto de se circunscrever ao olhar dos profissionais e a um nimero de participantes néo
representativo do Universo em estudo), parece-nos inegavel a preméncia de outros olhares e
intervencdes adicionais sobre a problematica em foco. A implementacdo de intervengdes -
nomeadamente ao nivel psicossocial, no qual se inscreve esta dissertagéo -, tornam-se, pois, uma
caréncia que é necessario suprir por forma a minorar as dificuldades, necessidades e preocupagdes
sentidas pelos pacientes oncoldgicos e suas familias.

No que se refere a intervengdo junto destas familias, vérios tém sido os autores,
designadamente em Portugal, que tém vindo a sugerir medidas especificas a desenvolver junto
destas criangas, jovens e familias. Por exemplo, o estudo de Oliveira (2002) mostra uma crescente

sensibilidade dos profissionais que atuam em oncologia pediatrica para 0 modo como as familias
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enfrentam o tratamento do cancro dos seus filhos e as suas consequéncias. Entre estes, é também
crescente o reconhecimento de que a familia deve também merecer cuidados e ndo meramente o

doente oncoldgico.

Na revisdo de Tavares e colaboradores (2007), o trabalho de Nascimento (2003) foi também
alvo de sintese e analise. Este trabalho relata que o apoio de familias, amigos e pais de outras
criangas com cancro s&o muito importantes para o confronto com a doenga.

Em Portugal, a semelhanga do que tem vindo a acontecer noutros paises que se empenham no
apoio a esta populagéo, os investimentos em projetos de intervencéo e de investigagao na area tém
vindo a ser crescente, registando-se algumas iniciativas concretas dirigidas a esta etapa especifica
da doenga oncoldgica em pediatria (e.g. Association of Oncology Social Work; National Family
Caregivers Association, American Cancer Society). Alias, no presente estudo foi possivel aferir - no
discurso dos profissionais - algumas das organizagdes/iniciativas que operam neste momento em
Portugal no apoio as criangas/adolescentes e seus familiares das quais sé&o exemplo a Liga
Portuguesa Contra o Cancro, a Acreditar, a Operagédo Nariz Vermelho, a Fundagéo do Gil, a Make a
Wish, a Cor é Vida, entre outras. No entanto, estas iniciativas sdo maioritariamente de natureza
privada e o apoio que prestam, na maioria das vezes, ndo é sistematico (dada a natureza destas
organizagles, a grande parte das quais vive do mecenato e da generosidade de pessoas e
organizagdes) e é externo as proprias instituicdes de saude. No que se refere ao apoio e
investimento feito pelo Sistema Nacional de Salde e seus responsaveis, este afigura-se claramente
insuficiente, tal como, de alguma forma, o discurso dos participantes deixou transparecer.

A nosso ver, a implementagdo de programas e estratégias de intervencdo, por parte das
instituicdes de salde, para além de beneficiarem as criangas/ adolescente, os pais/acompanhantes
(e os proprios profissionais de oncologia) contribuiria, também, para aumentar a qualidade e
humanizagdo dos servicos que prestam. Essas agdes poderiam passar, por exemplo, pela: (i)
implementacdo de programas especializados para cuidadores (pais/acompanhantes) com
criangas/adolescentes doentes oncologicos; (ii) criar/implementar agdes de apoio ao nivel
informativo, assim como agbes educativas dirigidas ndo apenas aos pais/acompanhantes mas,
também as criancas e adolescentes; (i) desenvolver respostas de apoio terapéutico,
nomeadamente, terapia familiar/ multifamiliar, grupos de autoajuda e intervencdo em rede; (iv)
formar redes de sobreviventes ao cancro. Pensamos, ainda, ser necessaria a intervencao
psicossocial junto dos profissionais de oncologia pediatrica, que acompanham estas familias, ndo sé
no sentido de minorarem o sofrimento experienciado durante este processo e de contribuir para

ampliar a qualidade das suas vivéncias no processo de doenga mas, também, pelo acentuado
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desgaste fisico e psicossocial destes profissionais, cujo papel - de grande relevo nestes processos -
nao pode ser descurado. Esta intervengédo poderia passar por: (i) criagdo de grupos de apoio onde a
equipa possa expressar os sentimentos relacionados com o sofrimento psiquico no sentido de evitar
‘doencgas ocupacionais”; (i) apoio psicolégico (sentido como uma necessidade por alguns dos
profissionais que participaram no estudo).

Para terminar, gostavamos de partilhar algumas reflexdes e sugestdes (ou, mesmo, “reptos”)
que as evidéncias - empiricas, teodricas e pessoais - reunidas e assimiladas no decorrer deste
trabalho nos permitiram edificar em torno da fenomenologia da recidiva oncoldgica entre criangas,
adolescentes e seus familiares, em particular no que se refere a investigagédo sobre a mesma.
Chegados a esta etapa do trabalho, percebemos que muitas questdes ficam por responder e muitas
outras foram levantadas, questdes essas que, pensamos, poderdo servir de alavanca para novas
pesquisas, quer pela equipa do projeto onde o presente estudo se inclui, quer por outros
investigadores que pretendam explorar esta area.

Um dos objetivos deste estudo foi conhecer as principais necessidades, preocupacoes e
dificuldades percebidas entre os pais, criangas e adolescentes aquando da(s) recidiva(s) da doenca.
O acesso as mesmas foi feito na terceira pessoa, ou seja; através da voz dos profissionais
hospitalares. Apesar da riqueza revelada pelos dados emergidos através desta 6tica, uma das
sugestdes que deixamos para um dos investimentos mais imediatos prende-se com a exploragdo
destas vivéncias “na primeira pessoa’, tomando o ponto de vista das proprias criangas e
adolescentes e dos seus familiares mais proximos, e a sua posterior triangulagdo com o olhar dos
profissionais de oncologia. Outro aspeto que nos sugere alguma relevancia neste processo de
triangulagdo dos dados prende-se com a investigagdo das semelhancas e divergéncias no
reportorio de necessidades, preocupagdes e dificuldades vivenciadas pelas criangas e
adolescentes, considerando as especificidades de cada uma destas etapas desenvolvimentais,
dada a particular relevancia destas especificidades ao nivel da intervengao junto dos mesmos.

Julgamos, também, que a realizagdo de investigagdes que explorassem e confrontassem as
necessidades, preocupagoes e dificuldades de pais e maes, em todas as fases do processo, seriam
igualmente pertinentes. A estes acrescentariamos, ainda, a investigacdo de problematicas como a
qualidade de vida familiar, o bem-estar dos pais e irmdos, as praticas educativas e o
acompanhamento escolar destas criangas/adolescentes ou a propria relagdo do casal.
Relativamente a esta ultima, considera-se que a sua exploragdo (em termos, por exemplo, das
variaveis que moderam, auxiliam, amortecem ou isolam o impacto da doenga oncoldgica na vida do

mesmo, e/ou 0 seu impacto no modo como lidam com a doenga do filho, como gerem as diferentes
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exigéncias colocadas pelo nucleo familiar, na qualidade do acompanhamento ao filho doente ou,
mesmo, na resolugdo dos seus processos de luto) mais aprofundada merece especial atengao.

No que se refere ao foco sobre a perspetiva dos irmaos destas criangas e adolescentes,
considera-se nédo apenas de relevar a forma como vivenciam a doenga do irm&o/irma mas, também,
os “efeitos colaterais” que a doenga do irmdo/irmad podera causar no seu proprio bem-estar e

percurso desenvolvimental atual e futuro.

71



BIBLIOGRAFIA

o Aberastury, A., & Knobel, M. (1992). Adolescéncia normal: um enfoque psicanalitico. Porto
Alegre: Artes Médicas.

e Abreu, S. (2008). Saude mental e o apoio social na familia do doente oncolégico. Tese de
Doutoramento em Saude Mental. Porto: Universidade do Porto, Instituto de Ciéncias
Biomédicas Abel Salazar.

o Almeida, L., & Freire, T. (2008). Metodologia da investigagdo em psicologia e educagéo (52
Edicéo). Braga: Psiquilibrios Edicoes.

o Ackerman, N. W. (1986). Diagndstico e tratamento das relages familiares. Porto Alegre:
Artes médicas.

e Arrais, A R. & Aratjo, T. C. F (2000). Recidiva X Cura: a vivéncia paradoxal da
sobrevivéncia ao cancer na infancia. Revista Brasileira de Cancerologia, 45( 3), 9-19.

e Araujo, T., & Arrais, A. (1998). A sobrevivéncia em oncologia: uma vivéncia paradoxal.
Psicologia: Ciéncia e Profisséo,18(2), 2-9..

e Araujo, M. (2011). A doenca oncoldgica na crianga: Adaptacdo e bem-estar psicologico das
mées dos seus filhos e a relagdo entre ambos. Lisboa: Coisas de Ler.

e Azar, S.; Reitz, E., & Goslin,M. (2008). Thinking is part of the job description: application of
cognitive views to understanding maladaptive parenting and doing intervention and
prevention work. Journal of Applied Developmental
Psychology,doi:10.1016/j.appdev.2008.04.011.

e Barbosa, J. A, Fernandes, M.Z., & Serafim, E.S. (1991). Atuagéo do psicdlogo no centro de
oncologia infantil: relato de uma experiéncia. Jornal de Pediatria, 67, 344-47.

e Barros, L. (2003). Psicologia pediatrica: perspectiva desenvolvimentalista (22 ed). Lisboa:
Climepsi Editores.

e Barros L. (2010). Familia, saude e doenca: intervengéo dirigida aos pais. Alicerces,
111(3),207-21.

e Bronfenbrenner, U. (1996). A ecologia do desenvolvimento humano: Experimentos naturais
e planejados (M. A. V. Veronese, Trad.).Porto Alegre: Artes Médicas.

e Cavicchioli, A. C. (2005). Céncer infantil: a vivéncia dos irmdos saudaveis. Tese de
Mestrado em Saude Publica. Universidade de S&o Paulo, Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto/USP.

72



Cavicchiolli, A.C. Nascimento, L.C., Lima, R.A.G. (2004). O Cancer infantil na perspetiva
dos irm&os das criangas doentes: revisdo bibliografica. Revista Brasileira Enfermagem,
57(2), 233-237.

Correia, C. I. S., Teixeira, R .A J., & Marques, S. C.L. (2005). A familia do doente
dependente. Servir, 53(3), 126-131.

Cherques, H. (2009). Saturagdo em pesquisa qualitativa: Estimativa empirica de
dimensionamento. Revista Brasileira de Pesquisa de Marketing Opini&o e Midia, 3,20-27.
Cuesta, B. C. (1995). Familia e salud. Revista Rol de Enfermaria.Barcelona. ISSN 0210-
5020. XVIII: 203/204. 21-24.

Damido, E. C., & Angelo, M. (2001). A experiéncia da familia ao conviver com a doenga
cronica da crianga. Revista da Escola de Enfermagem, 35(1), 66-71.

Decker, C. (2006). Coping in adolescents with cancer: A review of the literature. Journal of
Psychosocial Oncology, 24(4) 123-140.

Diaz, Z. (2012). Identificagdo e intervengéo nas dificuldades, preocupagdes e necessidades
dos pais de bebés internados numa unidade de neonatologia. Tese de Mestrado em
Necessidades Educativas Especiais, especializacdo em Interven¢do Precoce. Braga:
Universidade do Minho, Instituto de Educacao.

Espidula, A., & Valle, M. (2002). Experiéncia materna diante da iminéncia de morte do filho
com recidiva de cancer. Pediatria Moderna, 38 (5),188-199.

Ettinger, R. Heiney, S. (1993). Cancer in Adolescents and young adults: psychosocial
concerns, copig strategies, and interventions. Cancer, 71(10), 3276-3280.

Fan, S.Y.; Eiser, C. (2009). Body image of children and adolescents with cancer: a
systematic review. Body Image, 6(4), 247-256.

Ferreira, O. (2007). Continuidade de cuidados: Uma pratica em parceria. Tese de Mestrado
em Oncologia. Porto: Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar.

Franco, P., Martins, C. (2000). A visita de familiares ao doente internado no HESE. In:
Nursing, 142, pp. 34-36.

Frank, N. C., Blount, R. L., & Brown, R. T. (1997). Attributions, coping and adjustment in
children with cancer. Journal of Pediatric Psychology, 22(4), 563-576.

Giddens, A (2002). Sociologia (3.2 edi¢&o). Lisboa: Fundagao Calouste Gulbenkian.
Godinho, F. (2010). Efeitos a médio/longo prazo da doenga oncoldgica na infancia e

adolescéncia. Tese de Mestrado em Medicina. Porto: Faculdade de Medicina do Porto.

73



Gomes, R. Pires, A., Moura, M., Silva, L., Silva, S., Gongalves, M. et al. (2004).
Comportamento parental na situagéo de risco de cancro infantil. Anélise Psicologica XXII, 3,
519-531.

Hart, R., & Walton, M. (2010). Magic as a therapeutic intervention to promote coping in
hospitalized pediatric patients. Pediatric Nursing, 36 (1), 11-17.

Hallstrom, I. & Runeson, I. (2001). Needs of parents of hospitalized children, Journal of
Nurse Theory, 10. 20-27.

Hernandez R. S.; Fernandez, C. C., & Baptista P. L. (2004). Metodologia de la
investigacion. México: McGraw-Hill.

Hinds, P. S., Birenbaum, L. K., Pedrosa, A. M. & Pedrosa, F. (2002).Guidelines for the
recurrence of pediatric cancer. Seminars in Oncology Nursing, 18 (1), 50-59.

Klassen, F. A; Dix, S. J.; Cano, M., Papsdorf, L.; Sung, & Klaassen, R. J. (2008).
Evaluating family-centered service in pediatric oncology with the measure of processes of
care. Child: Care, Health and Development, 35(1), 16-22.

Kohlsdorf, M., & Costa Junior, A. L. (2008). Estratégias de enfrentamento de pais de
criangas em tratamento de cancer. Estudos de Psicologia, 25(3), 417-429.

Kubler-Ross, E. (1998). Sobre a morte e o morrer. S&o Paulo: Editora Martins Fontes.
Lacaz, C. P. (2003) Descortinando o Universo: a familia da crianga com céncer. Sao Paulo:
Cabral.

Lavee, I., & Mey-Dan, M. (2003). Patterns of change in marital relationships among parents
of children with cancer. Health & Social Work, 28, 255-263.

Levisky, D. L. (1995). Adolescéncia: Reflexdes psicanaliticas. Porto Alegre: Artes Médicas.
Lima, G.; Paranhos, M.; Werlang, B. & Fensterseifer, L. (2009). Fidedignidade entre
avaliadores no teste de apercegéo familiar. Psico, 40(3), 287-293.

Lorraine, M. W., Maureen, L. (2002). Enfermeiras e familias. S&o Paulo: Editora Roca.

Lutz, M., Barakat, L. M., Smith-Whitley K., & Ohene-Frempong, K. (2004). Psychological
adjustment of children with sickle cell disease: family functioning and coping. Rehabilitation
Psychology, 49(3), 224-232.

Manley, K. (1988). As caréncias e o apoio dos familiares. Nursing. Lisboa, Ano 2; n.°18,13-
17.1SSN 0871-6196.

Mazzorra, L.,& Tinoco, V. (2005). Luto na infancia: intervengbes psicoldgicas em diferentes

contextos. Campinas: Livro Pleno.

74



McKerman, J. (1999).Investigacién-accion y curriculum: Métodos y recursos para
profissionales reflexivos. Madrid: Ediciones Morata.

Motta, A. B., & Enumo, S. R. F. (2004). Cancer infantil: Uma proposta de avaliagéo das
estratégias de enfrentamento da hospitalizagéo. Estudos de Psicologia, 21(3), 193-202.
Monteiro, K. C. C., & Lage, A. M. V. (2007). A depressdo na adolescéncia. Psicologia em
Estudo, 12(2), 257-265.

Nascimento, L. C., Rocha, S. M. M.;Hayes, V. H., & Lima, R. A. G. (2005). Criangas com
cancer e suas familias. Revista da Escola de Enfermagem da USP, 39 (4), 469-474.
Newberger, C., & White, K. (1989). Cognitive foundations for parental care. In: D.Cicchetti
and V. Carlson (Eds.) Child maltreatment: theory and research on the causes and
consequences of child abuse and neglect (pp.302-316). Cambridge: Cambridge University
Press.

ODougherty, M., & Brown, R.T. (1990). The stress of childhood illness. In L.E. Arnard (Ed).
Childhood stress (p. 324-49). New York: Wiley.

Oliveira, S., Dias, & M., Roazzi, A. (2003). O ludico e suas implicacdes nas estratégias de
regulacdo das emogdes em criangas hospitalizadas. Psicologia, Reflexéo e Critica. [online].
Vol.16, n.1, pp. 1-13. ISSN 0102-7972.

Oliveira, S. S. G, Dias, M. G. B., & Roazzi, A. (2003). O ludico e suas Implicagdes nas
estratégias de regulagdo das emogdes em criangas hospitalizadas. Psicologia, Reflexdo e
Criticas, 16(1), 1-13.

Organizagdo Mundial de Saude. (2003). Cuidados inovadores para condigbes cronicas:
componentes estruturais de agdo: relatério mundial. Brasilia.

Organizagdo Mundial de Saude. Cancer. Consultado em 19 setembro 2013
http://www.who.int/topics/cancer/en/

Osorio, L.C. (1992). Adolescente hoje (2.2 ed.). Porto Alegre: Artes Médicas.

Palacios, J., & Rodrigo, M. J. (1998). La familia como contexto de desarrollo humano. In M.
J. Rodrigo, & J. Palacios (Eds.). Familia y desarrollo humano. Madrid: Alianza Editorial.
Papalia, D. E., Olds, S. W., & Feldman, R. D. (2009). Human development (11th ed). New
York: McGraw-Hill.

Parcianello, A. & Felin, R. (2008). E agora doutor, onde vou brincar? Consideragdes sobre a

hospitalizagao infantil. Barbardi, 28, 147-166.

75



Pardal, L., & Correia, E. (1995). Métodos e técnicas de investigagdo social. Porto: Areal
Editores.

Pereira, M. G., & Lopes C. (2002). O doente oncoldgico e a sua familia. Lisboa: Climepsi
Editores.

Perina, E. M. (1994). O cancer infantil: a dificil trajetoria. In: M. M. M. J. Carvalho (Coord.),
Introdug&o a psico-oncologia. S&o Paulo: Editorial Psy.

Pimenta, R. J. V. (2013). Cuidados Paliativos em Oncologia Pediatrica: necessidades,
preocupagoes e dificuldades dos pais e criangas / adolescentes na ética dos profissionais.
Tese de Mestrado em Estudos da Crianga, area de especializagcdo em Intervengédo
Psicossocial com Criangas, Jovens e familias. Braga: Universidade do Minho, Instituto de
Educacéo e Psicologia.

Poletto, M., & Koller, S. H. (2008). Contextos ecoldgicos: promotores de resiliéncia, fatores
de risco e de protecao. Estudos de Psicologia, 25, 405-416.

Quivy, R., & Campenhoudt, I. V. (1998). Manual de investigagdo em Ciéncias. Sociais.
Lisboa:Gradiva.

Ray, L. (2002). Parenting and childhood chronicity: Making visible the invisible work. Journal
of Pediatric Nursing, 17(6), 424-438.

Rech, B. C. S, Silva, I. M., & Lopes, R.C.S. (2013). Repercussdes do cancer infantil sobre a
relacdo conjugal. Psicologia: Teoria e Pesquisa. [online]. 2013, vol.29, n.3, pp. 257-265.
Relvas, A. P (1996) - O ciclo vital da familia: Perspectiva sistémica. Porto: Edicoes
Afrontamento.

Rowland, J. H., & Holland, J. C. (1990). Handbook of Psycho-oncology: psychological care
patient with cancer. New York: Oxford University Press.

Sameroff, A., & Feil, L. (1985). Parental concepts of development. In I. Sigel (Ed.) Parental
belief systems: psychological consequences for the children (pp.83-106). Hillsdale, N.J.:
Lawrence Erlbaum Associates.

Sampaio, D., & Gameiro, J. (1985). Terapia familiar. Porto: Edi¢des Afrontamento.
Savoie-zajc, L. (2003). A entrevista semi-dirigida’, In B.Gauthier (ed). Investigacdo social da
problematica a colheita de dados (pp 279-302), Loures: Lusociéncia.

Sigel, 1. (1992). The belief behaviour connection: a resolvable dilemma? In I. Sigel, A.McGillicuddy-

DeLisi eJ.Goodnow (eds) Parental belief systems: psychological consequences for the children (pp.
433-455). Hillsdale, N.J.: Lawrence Erlbaum Associates.

76



Sigel, | (1993).The centrality of a distancing model for the development of representational
competence. In R.Cocking & A. Renninger (Eds.), The development and meaning of psychological
distance (pp141-158). Hillsdale, NJ: Erlbaum

Silva, M.G. (2001). Doencas cronicas na infancia: Conceito, prevaléncia e repercussdes emocionais.
Revista Pediétrica, 2(2), 29-32.

Silva, S., Pires, A., Gongalves, M., & Moura, M. (2002). Cancro infantil e comportamento
parental. Psicologia, Saude & Doengas, 3(1), 43-60.

Silva, A. E., & Pinto, J. (2001). Metodologias das Ciéncias Sociais (11.2 edi¢do). Porto:
Edicoes Afrontamento.

Silva, M. (2007). Estudo das variaveis psicologicas — esperanga, qualidade de vida e
dindmica familiar — no processo de adaptacdo parental a doencga oncologica infantil. Tese
de Mestrado area de especializagdo em Psicologia da Saude. Porto: Universidade do Porto,
Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagé&o.

Silva, M. A., Collet, N., Silva, K.L., & Moura, F. M. (2010). Cotidiano no enfrentamento da
condigéo crbnica na infancia. Acta Paulina de Enfermagem, 23(3), 359-365.

Sprinthall, N. A., & Collins, A. W. (2003). Psicologia do adolescente. Lisboa: Fundagéo
Calouste Gulbenkian.

Stanhope, M. (1999). Teorias e desenvolvimento familiar. In M.Stanhope & J. Lancaster,
(Eds). Enfermagem Comunitaria: Promogéo de Saude de Grupos, Familias e Individuos.
Lisboa: Lusociéncia.

Stanhope, M., & Lancaster, J. (1999). Enfermagem comunitaria: promogédo da saude de
grupos, familias e individuos. Loures: Lusociéncia,

Steffen, B. C., & Castoldi, L. (2006). Sobrevivendo a tempestade: a influéncia do tratamento
oncolégico de um filhona dindmica conjugal. Psicologia Ciéncia e Profissdo. 26(3), 406-425.
Tanner, J. M. (1962). Growth at adolescence. Oxford: Blackweell Scientific Publication.
Tavares, E. C., Segovia, A. C., & Paula, E. S. (2007). A familia frente ao tratamento da
crianga com cancer: revisao de literatura. Revista Fafibe On Line n.3.ISSN 1808-6993.

Trianes, M. V. (2002). O stress na infancia: prevengéo e tratamento. Edi¢des Asa.

Tripodi, T., Fellin, P., & Meyer, H. (1975) Analise da pesquisa social. Rio de Janeiro: Livraria
Francisco Alves

Torres, W. C. (1999). A crianga diante da morte. S&o Paulo: Casa do Psicélogo.

Tsanos, A. (1994). Childhood cancer patients: An examination of their coping and adaptive

behavior. Master Thesis: McGill University, Montreal, Canada.

7



Valle, E. R. M., & Mello, L. L. (1999). Equipe de enfermagem, crianga com cancer e sua
familia: Uma relagdo possivel. Pediatria Moderna, 35(12), 970-972.

Valle, E. R. M. (2010). Psico-oncologia pediatrica (22 edigdo). S&o Paulo: Casa do
Psicélogo.

Valle, E. R. M. (2001). Psico-oncologia pediatrica. Sdo Paulo: Casa do Psicélogo.

Valle, E. R. M., & Espindula, J. A. (2002). A experiéncia materna da iminéncia de morte do
filho com recidiva de cancer. Pediatria Moderna, 38(5), 1888-189%4.

Vara, L. R. A. (1996). Relacéo de Ajuda a familia da crianga hospitalizada com doenga de
mau prognostico num servico de pediatria. Revista Portuguesa de Enfermagem. Vol.1
(1996), p. 50-52.

Vendruscolo, J (1998). A crianga curada de cancer: modos de existir. Dissertacdo de
Mestrado em Psicologia - Faculdade de Filosofia Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto.
Ribeiréo Preto, Universidade de Sao Paulo.

Verwey, M. (2006). Managerial guidelines to support parents with the hospitalisation of their
child in a private pediatric unit. Johannesburg: University of Johannesburg.

Vieira, M. A. & Lima, R. A. G. (2002). Criangas e adolescentes com doenga crénica:
convivendo com a mudanca. Revista Latino-Americana de Enfermagem, 10(4), 552-60.
Wagner, A., Falker, D., Silveira, L., & Mossmann, C. (2002). A comunica¢do em familias
com filhos adolescentes. Psicologia em Estudo, 7, 75-80.

Zavaschi, M., L.,S. (1993). A reacdo da crianga e do adolescente a doenga e a morte.
Revista de Bioética, 1(2), 165-172.

78



ANEXOS

79



80



ANEXO |

GLIAD ENTREVISTA

Profissionais Saude - FOCD CRIAMCASIADD F3CENTES

DaD{s GERAIE:

Profissional entrevistado: Enfermeino O Médics O Assistente Operacional O Oufrs O Qual?

Sarvigo: Amiulatorio O Intemamento O

Cargo qus ocupa:

Tempao servigo Pediatria Oncologica:

Tempo servige na area da sadde:

Jexo: Femining O Masculno O Idades:

GUIAD ORIENTADOR

DIRICULDADES

Contextualizagdo: obstacuio fisico, material, relacional ou emocional, que nos pode Yazer sofimento,
descondorio eiou preocupagies acescidas.

Exsmplos: adaptagdo ao hospital, gerr o afastaments do amibiente famiiar, idar com os Tratamenios, ..
Quais as pringipais DIFICULDADE S que identifica enire as clangas'adolescentes:

o momendo do CoRfTomio com o diagndsico

Tratamenis (quimisterapia, radio, cinegia.. ) - intermamento & amsukiono
Alta fintermedia & definitivafinal)

Fecidhafecaida

Isodamenbn

Cuidades Paliaivos

PREOCUPAGOES

Contextuakzagan: iela #xa 2 negaliva, um mau pressentiments, algo QU RIS OCURS @ mele durants
maito fempe, que nos faz despender Muita da nossa JlENGE0 © Energia & QUE NOS pode Causar
dEsaE5055800 & Sofimento.

Exgmplos: autc-imagem, estado de sadde, .

Quais as pringpas F'F-:EDEL.FEEIEE Que ilendfica entre a5 Ciangasaooiescenies:

» MO momendo 4o CoMTomTo com o diagndsico
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B

= Tralamesio (quimioterapia, radie, dnegia.. - inkemamento & ambuaione
= Alta {intermedia & dednitivafinal)
= RecdvaRecaila
& |sDiamsenin
Cuidados Paliaivos

HECESSIDADES

Contextuazagao: raduz aigo que nos faz faita, aquilo de que Necessiamos /ol cuja awsénda nos causa
mal-estar.

Exgmplos: bAncar, 1er contaio com o amigos, perceber o que e5ta a aconbscer, ..

Quais as principais NECESSIDADES que identiica entre as ciang@siadsiescenias:

MO MOMENio 4o CORTeRio COm o diagndsico

Tratamesio (quimicterapia, radic, cinrgia...)- infemaments  ambulaions
Alta {intermedia & definitivarfinal)

RecidvaRecanda

Ispiamenin

Cuidados Paliafvos

INTERVENGAD

= Que tipy de nlenengdes exisiem ne IPD, no coniexto da oncoiogia pediafrica - senvigo de
ambulatorisfinternaments®, R sentido de mincrar eslas necessidadesdificuidades preocupames
das Clanasiadaescenies?

= Em que medida he parece que a interwmri:]: dos DP podera djudar a= ciangas/adoiescentes a
lidar com aligumas das necessidagesdiculdades preOcupacces VIVENCBOas no SeMico de
ambulatteinfinternamento* da oncoiogia padiatica?

* Espafiar de s S0m o Ep de Sirvig 3 QuE pErige o aTirvis o
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GUNAD ENTREVISTA

Profizsionais Saids - FOCO PAIS

DADOS GERAIS:

Profiasional entrevistado: Enfermeiro O Medico O Assistente Operadional O Ouro O Cual?

Servigo: Ambulatorio O Intermamento O

Cargo que ocupa:

Tempo servigo Pediatria Oncologica:

Tempo servigo na area da salde:

Sewo: Feminino O Masculing O ldade:

GUIAD ORIENTADOR

DRCULDADES

Contextualizagao: okbstacuo fisico, materal, relacional ow emocional, gue nos pode frazer soffimenio,
desconfiorto elou preocupagdes acrescidas.

Exemiplos: financeiras, em gerir a vida profissional e famiiar, de comurnicaco, em lidar com a doenga doia
filo/a, ...

Cuais as prncipais DIFICULDADES gue identifica enfre os paisiacompanhantes:

Mo momento do confronto com o diagndstico

Tratamento (guimicterapia, radio, cirurgia_..}- intemamento e ambulatorio
Alta (intermedia e definitivafinal)

RecidivaRecaida

Isplamento

Cuidades Paliatvas

PREOCUPAGOES

Contextualizagio: ideia fim e negativa, um mau pressenfimento, alge oue nos ocupa @ mente durante
muito tempo, oue nos faz despender muita da nossa atengdo e energia 2 que nos pode causar
desassosseqn e sofimenio.

Exemplos: bem-estar do flhela, preocupagies com a eminéncia de perder o emprego, estbiidade
financeira, ..

Cuais as principais PREOCLIPAS 05 igzriiifica entre o5 paisiacom anies:
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« Nomomento do confronto com o diagndstico

s Tratamento (guimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento & ambulatdrio

e Alta (intermédia e definitivalfinal)

« RecidivaRecaida

+ [solamento

« Cuidados Paliativos
NECESSIDADES
Contextualizagao: traduz algo que nos faz falta, aquilo de que necessitamos elou cuja auséncia nos causa
mal-estar.

Exemplos: ter mais tempo para si proprio, apoio na gestdo da vida doméstica, ter mais tempo para
acompanhar o3 oufros filhos, ...

Quais as principais NECESSIDADES que identifica entfre o5 pais/facompanhantes:

Mo momente do confrento com o diagndstico

Tratamenito (guimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento & ambulatdrio
Alta (intermédia e definitiva/final)

RecidivalRecaida

Isolamento

Cuidados Paliativos

INTERVENGAQ

Que tipo de intervengdes existem no IPO, no contexto da oncologia pediatrica - servico de
ambulatériointernamento®, no senfido de minorar estas necessidades/dificuldades/preocupacdes

dos paisfacompanhantes?

Em que medida Ihe parece que a infervengdo dos OF podera ajudar os pais/acompanhantes a
lidar com algumas das necessidades/dificuldadesipreccupagiies vivenciadas no servigo de
ambulatériointernamento* da oncologia pediatrica?

* Especificar de acordo com o ipo de servigo a qus pertenca o entrevistado
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GUIAO ENTREVISTA

Profissionais de Educagéo

DADOS GERAIS:
Profissional entrevistado: Professora: ©O Educadora: O

Formacao:

Tempo servigo Pediatria Oncolégica:

Tempo servigo na area da salde:

Sexo: Feminino © Masculino O Idade:

| GUIAO ORIENTADOR

CRIANCA/ADOLESCENTE

DIFICULDADES

Contextualizagdo: obstaculo fisico, material, relacional ou emocional, que nos pode trazer sofrimento,
desconforto e/ou preocupagdes acrescidas.
Exemplos: adaptacéo ao hospital, gerir o afastamento do ambiente familiar, lidar com os tratamentos, ...

Quais as principais DIFICULDADES que identifica entre as criangas/adolescentss:

No momento do confronto com o diagnostico

Tratamento (quimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento e ambulatorio
Alta (intermédia e definitiva/final)

Recidiva/Recaida

Isolamento

Cuidados Paliativos

PREOCUPACOES

Contextualizagdo: ideia fixa e negativa, um mau pressentimento, algo que nos ocupa a mente durante
muito tempo, que nos faz despender muita da nossa atencdo e energia e que nos pode causar
desassossego e sofrimento.

Exemplos: auto-imagem, estado de saude, ...

Quais as principais PREOCUPACOES que identifica entre as criancas/adolescentes:

¢ No momento do confronto com o diagnostico
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Tratamento (quimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento & ambulatério
Alta (intermédia e definitiva/final)

Recidiva/Recaida

|solamento

Cuidados Paliativos

NECESSIDADES

Contextualizagao: traduz algo que nos faz falta, aquilo de que necessitamos efou cuja auséncia nos causa
mal-estar.

Exemplos: brincar, ter contato com os amigos, perceber o que esté a acontecer, ...

Quais as principais NECESSIDADES que identifica entre as criangas/adolescentes:

No momento do confronto com o diagndstico

Tratamento (quimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento e ambulatorio
Alta (intermédia e definitiva/final)

Recidiva/Recaida

Isolamento

Cuidados Paliativos

INTERVENGAO

* Que tipo de intervengdes existem no IPO, no contexto da oncologia pediétrica, no sentido de minorar
estas necessidades/dificuldades/preocupacdes das criangas/adolescentes?

e Em que medida lhe parece que a intervencéo dos DP podera ajudar as criangas/adolescentes a lidar

com algumas das necessidades/dificuldades/preocupagées vivenciadas na oncologia pediatrica?

PAIS/ACOMPANHANTES

DIFICULDADES

Contextualizagao: obstaculo fisico, material, relacional ou emocional, que nos pode trazer sofrimento,
desconforto efou preocupacdes acrescidas.

Exemplos: financeiras, em gerir a vida profissional & familiar, de comunicacéo, em lidar com a doenga do/a
filhofa, ...

Quais as principais DIFICULDADES que identifica entre os pais/acompanhantes:
¢ No momento do confronto com o diagndstico

e Tratamento (quimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento e ambulatério
e Alta (intermédia e definitiva/final)
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s Recidiva/Recaida
s |solamento
e Cuidados Paliativos

PREQOCUPACOES

Contextualizagéo: ideia fixa e negativa, um mau pressentimento, algo que nos ocupa a mente durante
muito tempo, que nos faz despender muita da nossa atengdo e energia e que nos pode causar
desassossego e sofrimento.

Exemplo: bem-estar do filho/a, preocupagdes com a eminéncia de perder o emprego, estabilidade
financeira, ...

Quais as principais PREOCUPAQ@ES que identifica entre os pais/acompanhantes:

No momento do confronto com o diagnostico

Tratamento (quimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento e ambulatério
Alta (intermédia e definitiva/final)

Recidiva/Recaida

Isolamento

Cuidados Paliativos

NECESSIDADES

Contextualizagao: traduz algo que nos faz falta, aquilo de que necessitamos e/ou cuja auséncia nos causa
mal-estar.

Exemplos: ter mais tempo para si proprio, apoio na gestdo da vida doméstica, ter mais tempo para
acompanhar os outros filhos, ...

Quais as principais NECESSIDADES que identifica entre os pais/acompanhantes:

No momento do confronto com o diagnéstico

Tratamento (quimioterapia, radio, cirurgia...)- internamento e ambulatério
Alta (intermédia e definitiva/final)

Recidiva/Recaida

Isolamento

Cuidados Paliativos

INTERVENGAO

o Que tipo de intervengdes existem no IPO, no contexto da oncologia pediatrica, no sentido de minorar
estas necessidades/dificuldades/preocupacdes dos pais/acompanhantes?

* Em que medida lhe parsce que a intervencéo dos DP podera ajudar os paisiacompanhantes a lidar com

algumas das necessidades/dificuldades/preocupacdes vivenciadas na oncologia pediatrica?

87



88



Anexo |l

N X FCT

Fundagio para a Citmcia € a Termalogia

oreracio
NARIZ VERMELHO

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Data: / /1201

Eu,
Profissional de Salde do Instituto Portugués de Oncologia do Porto, mediante salvaguarda da
confidencialidade dos dados, autorizo, para fins de investigacéo, a gravacdo — em registo audio — e
analise dos dados recolhidos no ambito do Projeto de investigacdo ‘A poténcia do encontro: o
impacto da intervengdo dos palhagos de hospital em criangas e adolescentes submetidos a

tratamento de quimioterapia”.

Assinatura:
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> I | FCT

Fumdagin para a Citncia £ a Termalogia

OPERACHD

DECLARAGAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Data: / /1201

Eu,
Profissional de Salde do Centro Hospitalar de S. Jo&o - Porto, mediante salvaguarda da
confidencialidade dos dados, autorizo, para fins de investigacéo, a gravagéo — em registo dudio — e
analise dos dados recolhidos no ambito do Projeto de investigacdo ‘A poténcia do encontro: o
impacto da intervengdo dos palhagos de hospital em criangas e adolescentes submetidos a

tratamento de quimioterapia”.

Assinatura:
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