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RESUMO: O cancer ¢ uma doenca temida socialmente, pelo reconhecimento do
tratamento como um processo longo e doloroso para o paciente, seus familiares e
profissionais. Quando se trata do cancer infantil e sua recidiva, o tema torna-se ainda
mais delicado. Um tema pouco abordado, mas que convoca a realizagdo de pesquisas
que deem voz a esses sujeitos. Respondendo essa demanda, a presente pesquisa
objetivou compreender a vivéncia de trabalho na recidiva do cancer pediatrico a partir
da perspectiva dos profissionais. Foi realizada uma pesquisa exploratoria e de
abordagem qualitativa. Contou-se com a participagao de dez profissionais de saude que
atuam em oncologia pediatrica, que responderam um roteiro de entrevista
semiestruturado, cujo dados foram compreendidos por meio de andlise lexical no
software Iramuteq. Os resultados mostram que: a escolha pela oncologia pediatrica
como area de atuagao ocorre durante a residéncia; o trabalho ¢ marcado por sentimentos
plurais de impoténcia e gratidao; os maiores desafios para os profissionais sao o lidar
com o sofrimento e exigéncia dos pais e processo de morte da crianca; a comunicagao
sobre a recidiva do cancer ¢ dificil para os profissionais e pais; a auséncia de
prognostico de cura abre espaco para outra forma de abordagem — os cuidados
paliativos; e a crianga compreende o processo de tratamento e morte. Conclui-se que a
pediatria oncoldgica ¢ uma area de atuagcdo dolorosa e prazerosa, que carece de
dispositivos de cuidado com a satide mental de seus profissionais, para que estes
possam estar bem e cuidar de seus pacientes com qualidade.
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A RELAPSE IN PEDIATRIC ONCOLOGY FROM THE PERSPECTIVE OF
PROFESSIONALS

ABSTRACT: Cancer is a socially feared disease, recognizing treatment as a long and
painful process for the patient, his family members and professionals. When it comes to
childhood cancer and its relapse, the subject becomes even more delicate. An issue that
is not very much addressed, but which calls for research that gives voice to these
subjects. Responding to this demand, the present research aimed to understand the work
experience in the relapse of pediatric cancer from the professionals' perspective. An
exploratory and qualitative approach was carried out. It was attended by ten health
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professionals who work in pediatric oncology, who answered a semi-structured
interview script, whose data were understood through lexical analysis in Iramuteq
software. The results show that: the choice of pediatric oncology as the area of action
occurs during the residence; work is marked by plural feelings of impotence and
gratitude; the greatest challenges for professionals are dealing with the suffering and
demands of parents and the child's death process; communication about cancer
recurrence is difficult for professionals and parents; the absence of cure prognosis opens
space for another form of approach - palliative care; and the child understands the
process of treatment and death. It is concluded that oncological pediatrics is a painful
and pleasurable area of action, which lacks care devices with the mental health of its
professionals, so that they can be well and care for their patients with quality.

Keywords: neoplasms, recurrence, child, health personnel, psycho-oncology
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O cancer se configura como um problema de satde publica, principalmente em paises em
desenvolvimento. Expresso em dados numéricos, € responsavel por 12% das mortes no mundo, com
mais de seis milhdes de vitimas fatais a cada ano. No Brasil, ¢ a segunda maior causa de morte da
populacdo, com 190 mil casos por ano, 60% desses diagnosticados em estagio avangado (Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva [INCA], 2017a). Entre esses numeros,
encontram-se os casos de cancer infantil (0,5% a 3%), compreendido como toda neoplasia maligna
que acomete individuos menores de 15 anos (INCA, 2017b). Ocupam a primeira causa de morte por
doengas entre criangas (12%), cuja sobrevida ¢ de 64% (INCA, 2017c). Numeros que denotam a
importancia do diagnostico precoce, planejamento e avaliagao de a¢des de prevencao e combate ao
cancer (Robb & Hanson-Abromeit, 2014).

Reforcado por esses numeros, o cancer infantil ¢ um assunto temido e distanciado pela
sociedade, e uma area dificil e evitada por muitos profissionais de satde. Seu diagnostico também
causa bastante comog¢do. Isso porque o cancer tem uma representagdo social bastante negativa,
sendo associado a possibilidade de morte (Kohlsdorf & Costa Junior, 2012), e seu tratamento ¢
temido, por ser um processo longo e doloroso para todos os envolvidos (pacientes, familiares e
profissionais), apesar da evolucao tecnologica das tultimas décadas e do seu bom prognostico
(Arruda-Colli, Lima, Perina, & Santos, 2016; Rech, Silva, & Lopes, 2013).

A doenca gera uma total desestabilizacao na rotina da crianga, visto que ela precisara passar por
longos periodos de hospitalizacao para o tratamento, ficando impossibilitada de realizar atividades
de cunho escolar, recreativo e social, sofrendo com procedimentos invasivos e efeitos colaterais que
afetardo a sua dieta, autoimagem e autoconceito. Paralelamente, entre os aspectos psicoldgicos,
ocorrem as queixas, medos, duvidas e incertezas acerca da realidade e do tratamento submetido
(Arruda-Colli, Perina, & Santos, 2015; Batalha, Fernandes, & Campos, 2015; Ferreira, Cruz,
Silveira, & Reis, 2015; Studart-Pereira, Cordeiro, & Queiroga, 2015)

Igualmente, causa impactos significativos sobre a dindmica familiar, exigindo uma
reorganizacao total desta para lidar com a doenca. Isso ocorre, porque, embora haja possibilidades
de cura, ha sempre um sentimento de inseguranga sobre a probabilidade de um regresso da doenca
durante e até apds o fim do tratamento, podendo gerar adoecimento na familia, fragilizando os
relacionamentos do casal e entre pais e filhos que ficam secundarizados (Morelli, Scorsolini-Comin,
& Santos, 2013). Além disso, a maneira como a familia se adapta com os aspectos objetivos e
subjetivos de enfrentamento da doenca e a forma como ela se reorganiza ou planeja o futuro ao
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longo do periodo de hospitalizagdo, tera impacto significativo sobre como a crianga percebe seu
adoecimento.

Paralelamente, os profissionais de satide que cuidam da crianga com cancer, capacitados para a
cura como ideal Unico, com o dever de “lutar pela vida” até o ultimo suspiro do paciente,
consequentemente, tem dificuldade de lidar com a possibilidade de morte, muitas vezes interpretada
como impoténcia, fracasso ou vergonha. Como mecanismo de defesa, evitam o contato com os
sentimentos do paciente e adiam a comunicagao com a familia. Ficam expostos de forma intensa e
em maior frequéncia a sua propria fragilidade e vulnerabilidade enquanto seres humanos e sofrem
com essa rotina, por meio do luto, fadiga, burnout, autorreprovagdo, distarbio do sono ou
alcoolismo (Férber, 2013; Hercos et al., 2014; Salimena, Teixeira, Amorim, Paiva, & Melo, 2013;
Santos & Santos, 2015; Silva, 2014).

ApoOs todo o tratamento, custoso para toda a triade hospitalar (paciente, familiares e
profissionais), pode ocorrer ainda o ressurgimento da doenga apds um periodo de melhora,
reconhecido como recidiva oncoldgica. O momento da comunicagdo da recidiva, representa um
grande desafio para os profissionais (Andrade et al., 2014; Monteiro & Quintana, 2017; Monteiro,
Magalhaes, Féres-Carneiro, & Machado, 2015; Silva, Santos, & Castro, 2016), e resgata nos
familiares a vivéncia do abalo inicial do recebimento do diagnostico. Essa dificuldade dos
profissionais para a comunica¢cdo de mas noticias da-se por diversos motivos. Geralmente a equipe
de saude nao possui habilidade ou ndo se sente capacitada para tal tarefa, por falta de formagao,
desde a graduacdo, e desconhecimento de técnicas apropriadas para a realizagdo da comunicacao
(Franga, Costa, Lopes, Nobrega, & Franga, 2013). Outro problema ocorre mediante a demanda da
familia para que o paciente infantil ndo seja informado sobre seu prognostico e tratamento. Tal
desejo justificasse pela esperanga de proteger a crianga. Ignoram, contudo, que o “nao dito” € vivido
e sentido pelo paciente, que sabe, apesar do siléncio, e que tem direito de saber sobre seu
diagnostico e tratamento (Gomes, Lima, Rodrigues, Lima, & Collet, 2013). Direito garantido pelo
Estatuto da Crianga e do Adolescente (Lei n° 8.069/1990) e pela Carta dos Direitos dos Usuarios da
Saude (Ministério da Saude [MS], 2006).

Diante do fracasso do tratamento oferecido inicialmente, a recidiva do cancer gera desordem na
vivéncia emocional de todos os envolvidos, acarretando alto nivel de frustragdo, estresse e grande
ansiedade, intensificados pelo novo protocolo de tratamento que se inicia, pelo retorno ao cotidiano
hospitalar e pela possibilidade mais concreta de morte, exigindo de todos novos recursos e
habilidades adaptativas. A medida que novos exames sdo realizados para avaliagdo do estado
clinico da crianga, surge uma grande apreensao nos pais, cuidadores e familiares, levando-os a criar
esperancgas positivas ou ndo a partir dos resultados. Esse momento ¢ bastante delicado, pois entre os
profissionais ha um consenso, pelas experiéncias vivenciadas no ambiente hospitalar, que a recidiva
possui um decurso mais severo e agressivo, possuindo maior representacao social de morte. Por
outro lado, diante da ameaca real de morte, os pais mantém a esperanga por preservacao da vida e
sdo instigados a buscar pela cura, com tomadas de decisdo e esforcos dedicados para o novo
tratamento, considerando os limites, riscos e frequente sentimento de impoténcia diante da situagao
do filho. Inicia-se ai um processo dicotomico entre vida e morte, aceitagdo ¢ negacao da morte
(Arruda-Colli et al., 2016; Hercos et al., 2014).

Além disso, a crianga com recidiva de cancer apresenta maior nivel de dependéncia € o novo
tratamento exige um maior investimento por parte da familia e dos profissionais no cuidado da
crianca, em consequéncia a incorporacao de tarefas. Esse momento exige mudangas na rotina, na
esfera social e profissional, sendo muitas vezes necessario abrir mao do proprio trabalho para passar
um periodo de tempo mais prolongado no ambiente hospitalar, provocando menor qualidade de vida
para o cuidador, bem como sobrecarga, desgaste fisico e emocional, situagcdes de insonia, fadiga e
até depressdo. Para os profissionais, o sentimento também ¢ plural, de gratidao (pela confianga e
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pela proximidade), de dor (por saber do progndstico ndo otimista), ou de distanciamento e
sofrimento (por deparar-se com a fragilidade humana e sua propria fragilidade) (Schiavon et al.,
2016).

Frente as circunstancias, o assunto “morte” ¢ cercado por mal-estar, descontentamento e as vezes
profundo siléncio, o que indica uma imensa dificuldade dos familiares e profissionais de saude em
lidar com o tema. A possibilidade de perda de um ente querido proximo e a percepcao do
profissional sobre a morte como sindonimo de fracasso ainda sdo questoes de dificil aceitagdo. Nao
se reconhece a morte da crianga como um processo natural de finitude da vida, visto que se
considera esse possivel acontecimento como um infortiinio no seio familiar no qual o ciclo vital
cronologicamente se inverteu (Hercos et al., 2014; Silva, 2014; Silva, Souza, Silva, & Teixeira,
2014).

Para os familiares, a preparacao para o momento de uma possivel perda do paciente e a busca de
informacodes e apoio da equipe de satide diante da viabilidade de morte também se mostram como
estratégias de enfrentamento. Nesse momento ¢ comum o desenvolvimento do luto antecipatoério,
acarretando sentimento de desesperanga, bem como o desejo de aquisi¢dao do senso de controle, com
o intuito de aumentar o sentimento de seguranca por parte dos familiares (Arruda-Colli et al., 2016).

Para os profissionais, em alguns casos, além de todos os sentimentos vividos, precisam
reconhecer quando os recursos oferecidos se esgotam e a doenga segue em estado avangado. Nesse
momento, precisam aceitar o progndstico de morte e assumir a necessidade de mudanca de
abordagem terapéutica. Os cuidados paliativos, que devem ser oferecidos a todo paciente com
doenca ameacadora a vida, do diagnostico a morte, deve substituir integralmente os cuidados
curativos, em fase exclusiva, oferecendo melhor qualidade de vida ao paciente e seus familiares
(Cassol, Quintana, Velho, & Nunes, 2016; Valadares, Mota, & Oliveira, 2013).

Nesse estagio, acompanhar e cuidar de criangas com cancer em processo de terminalidade exige
competéncias especificas dos profissionais, como posturas facilitadoras, sensibilidade e equilibrio
emocional com o propoésito de favorecer a resolucao do luto antecipatorio que pode desenvolver nos
familiares e na propria crianga. Estudos apontam que as agdes facilitadoras mais pertinentes nesse
contexto sao o uso de medidas educativas e agdes didrias que proporcionem prazer a crianga, sendo
o ludico, o envolvimento em atividades de rotina familiar e social, o toque e afago, bem como uma
escuta terapéutica empatica, fatores que poderdo resguardar o paciente de um quadro apatico e
depressivo, assim como ter uma visdo negativa da vida (Contreras & Alvarado, 2016; Ferreira,
Cruz, Silveira, & Reis, 2015).

Compreende-se, a partir da literatura levantada, as dificuldades inerentes ao cancer pediatrico,
em especial quando ocorre a recidiva e a possibilidade de morte. Relatam ainda a importancia das
praticas de cuidados paliativos em substitui¢do aos cuidados curativos, em casos sem prognostico
positivo. Da mesma maneira, muitos estudos apontam o modo de enfrentamento da recidiva do
cancer e os sentimentos vivenciados frente a ameaca de morte na perspectiva dos familiares.
Contudo, pouco se sabe da recidiva do cancer pediatrico e os aspectos psicoldgicos envolvidos
nesse processo de cuidados curativos e paliativos a partir da perspectiva dos profissionais, foco do
presente artigo. A compreensao e avaliagao desse processo doloroso, para a crianga, familia, mas
também para os profissionais, muitas vezes silenciosos, se faz necessaria, para que se possa
oferecer, ndo apenas uma intervencdo mais adequada, o que ¢ extremamente importante, mas
também retirar o siléncio desses profissionais, compreendendo as suas limitagdes, dificuldades e
sentimentos associados. Desta forma, pretende-se contribuir com uma visao mais ampliada, a partir
do olhar dos profissionais. Objetiva-se compreender a vivéncia de trabalho na recidiva do cancer
pediatrico a partir da perspectiva dos profissionais.
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METODO
Participantes

Foi realizada uma pesquisa exploratoria, descritiva, de abordagem qualitativa com o intuito de
aprofundar-se sobre esse tema pouco explorado na literatura. A escolha por esse delineamento deu-
se a partir da defini¢ao do tema e desenvolvimento dos objetivos da pesquisa em questdo, visto que
esses demandam uma escuta ativa e qualificada dos participantes, por meio de um espago livre de
fala, e pela necessidade de investigar as vivéncias a partir do ponto de vista dos individuos que o
constituem, e, por fim, a busca pela compreensao do contexto onde a pesquisa realizar-se-a,
dispondo de uma estrutura flexivel e interativa (Gomes, 2014).

Por critério de saturacao (Fontanella & Turato, 2008), participaram dez profissionais de satude (5
psicélogas, 3 médicos e 2 enfermeiras) que atuam na oncologia pediatrica. Teve como critérios de
inclusdo: ser profissional de saude, atuante na oncologia pediatrica, e ter tido experiéncia minima de
dois anos na area. Sao eles: 1) Médico, atuante em oncologia pediatrica hd 17 anos; 2) Psicologa,
atuante em oncologia pediatrica héa seis meses; 3) Médico, atuante em oncologia pediatrica ha 10
anos; 4) Psicologa, atuante em oncologia pediatrica ha trés anos; 5) Psicologa, atuante em oncologia
pediatrica ha dois anos e trés meses; 6) Psicologa, atuante na oncologia pediatrica ha trés anos; 7)
Enfermeira, atuante na oncologia pediatrica hd oito anos; 8) Enfermeira, atuante na oncologia
pediatrica ha quatro anos; 9) Psicéloga, atuante na oncologia pediatrica ha cinco anos; 10) Médica,
atuante na oncologia pediatrica ha seis anos.

Material

Foi utilizado um roteiro de entrevista semiestruturado, contendo as seguintes categorias: (1) a
atuacao na oncologia pediatrica; (2) a comunicacao de mas noticias e compreensao sobre a recidiva
do cancer; (3) a vida e a morte; (4) a relacdo paciente-familia-profissionais diante do cancer e da
possibilidade de morte; e (5) as intervengdes utilizadas pelos profissionais de satde para uma
melhor qualidade de vida.

Procedimento

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob o parecer N° 1.939.406.
Posteriormente, o recrutamento dos participantes deu-se pela técnica da bola de neve, por meio da
qual o pesquisador contata um participante, escolhido de forma intencional e por conveniéncia, que
indica outro participante para constituir a amostra, seguido de sucessoes de indicacao, até compor a
amostra (Diehll & Tatim, 2004). As entrevistas foram realizadas pessoalmente, de forma individual
e com auxilio de gravador, em local escolhido pelos participantes, respeitando todos os aspectos
éticos para pesquisas com seres humanos propostos pelas resolugdes n° 466/12 e 510/16.

As andlises dos dados ocorreram em cinco etapas, utilizando-se o programa Iramuteq (Interface
de R pour les Analyses Multimensionnelles de Textes et de Questionnaires). Foram realizadas
analises lexicograficas classicas para verificacdo de estatistica de quantidade de evocagdes e
formas. Obteve-se a Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD), para o reconhecimento do
dendograma com as classes que surgiram, desconsiderando as palavras com x? < 3,80 (p < 0,05).
Ao final, foi emitida uma nuvem de palavras, por meio da qual ¢ possivel visualizar as palavras
mais representativas dos discursos dos participantes.
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RESULTADOS

Este topico refere-se as analises realizadas com o objetivo de identificar compreender a vivéncia
de trabalho na recidiva do cancer pediatrico a partir da perspectiva dos profissionais. O corpus geral
foi constituido por 536 segmentos de texto (ST), com aproveitamento de 406 STs (75,75%).
Emergiram 19.028 ocorréncias (palavras, formas ou vocéabulos), sendo 2.580 palavras distintas e
1.337 palavras com uma unica ocorréncia. O conteudo analisado foi categorizado em seis classes:
Classe 1, com 74 ST (18,23%); Classe 2, com 71 ST (17,49%); Classe 3, com 71 ST (17,49%);
Classe 4, com 77 ST (18,97%); Classe 5, com 56 ST (13,79%); e Classe 6, com 57 ST (14,04%).

Essas seis classes se encontram divididas em trés ramificacdes (A, B e C) do corpus total em
analise. O subcorpus A, recebe o nome de sua unica Classe 1 (“4 decisdo por trabalhar na
oncologia pediatrica”), que se refere aos fatores que influenciaram os profissionais por trabalhar na
area da oncologia pediatrica. O subcorpus B, “O trabalho em oncologia pediatrica”, que contém os
discursos correspondentes a Classe 2 (“A limitagoes e os desafios de se trabalhar na oncologia
pediatrica”), abordando os desafios e as dificuldades enfrentadas no cotidiano desses profissionais,
bem como o reconhecimento dos proprios limites, e a Classe 3 (“Os sentimentos associados ao
trabalho em oncologia pedidatrica”), que aponta para os sentimentos mais presentes € o como lidam
com eles. O Subcorpus C, “A recidiva do Cancer”, que ¢ composto pela Classe 4 (“Possibilidade de
cura, tratamento e cuidados paliativos”), que aponta sobre as possibilidades de cura, e mostram que
quando o prognoéstico ¢ negativo, ainda ha cuidado a ser feito, a Classe 5 (“A4 comunicagdo da
recidiva do Cdncer e o Acompanhamento psicologico”), indicando que o acompanhamento
psicoldgico inicia durante e depois do processo de comunicagdo do diagnostico da recidiva, ou seja,
desde a entrada do paciente no hospital, e a Classe 6 (“Compreensdo da Crian¢a”) apontando que a
crianca ¢ capaz de compreender a doenga, o tratamento € o processo de morte, a seguir descritas
(ver Figura 1).

A - 4 decisdo por trabalhar na oncologia pedidtrica

Classe1

A decisdo por trabalhar na
oncologia pedidtrica

Classe 2

B - O trabalho em oncologia pediatrica A limitagdes e os desafios de se
trabalhar na oncologia pedidtrica

Classe 3
Os sentimentos associados ao

trabalho em oncologia pedidtrica

Classe 4

Possibilidade de cura, tratamento
e cuidados paliativos

C-Arecidiva do Céncer

Classe 6
Compreensdo da Crianga

Figura 1.
Dendograma da Classificagdo Hierarquica Descendente
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Classe 1- A decisdo por trabalhar na oncologia pediatrica

Compreende 14,04% (=57 ST) do corpus total analisado. Constituida por palavras e radicais no
intervalo entre x> = 6,53 (Hospitalar) ¢ x2 = 76,05 (Oncologia). Essa classe ¢ composta por palavras
como “Oncologia” (x* = 76,06); “Pediatria” (x> = 68,61); “Residéncia” (x* = 49,02); “Graduacao”
(x2=137,29); “Escolha” (x> = 36,96) e “Apaixonar” (x> = 24,73).

Verificou-se que a decisao por trabalhar na area da oncologia pediatrica ocorreu devido a
existéncia de um interesse minimo pela area desde o periodo de graduacdo, assim como uma
identificacao particular pelo trabalho com criancas, passando a olhar a pediatria com certo
entusiasmo em algum periodo do curso. Outro fator importante pela decisdo foi a oportunidade de
ter experiéncia e contato com a area, especialmente durante a residéncia.

Trabalhar com crianga sempre foi meu foco, entdo eu tinha certeza que meu publico
seria crianga, onde eu fosse. E ai na graduagdo eu fui me apaixonando pela saude,
especificamente pelo hospital. E ai fiz minha residéncia em pediatria, fiz
especializagdo também em psicopedagogia, todas as dareas que eu poderia estar com
crianga eu fui, e fiz neuropsicologia também. Entdo eu vim para o hospital, ja fui
contratada para vim para pediatria (Psicologa 2).

Quando eu era aluno de medicina, eu tinha muitas duvidas. Eu cheguei a dizer a
alguns colegas que pediatria era uma coisa que eu nunca faria. Entdo, pediatria
ndo foi exatamente minha primeira escolha. Gostei muito de pediatria quando
comecei a fazer internato, e eu gostei de um jeito que resolvi que eu ndo queria
fazer outra coisa, se ndo, pediatria. Ai eu resolvi fazer residéncia na area. Entrei e,
durante a residéncia, eu entrei em contato com pacientes da oncologia. Entdo, o
aluno de medicina que dizia que jamais faria pediatria, se apaixonou por ela
(Médico 1).

Classe 2 — A limitagoes e os desafios de se trabalhar na oncologia pediatrica

Foi constituida por 18,23 % (f = 74 ST) do corpus total analisado. Composta por palavras e
radicais no intervalo entre x> = 4,76 (Respeitar) e x> = 32,18 (Entender). Apresenta palavras como
“Entender” (x* = 32,18); “Limite” (x> = 31,96); “Conseguir” (x> = 29,03); “Trabalhar” (x> = 26,91);
“Mae” (x> =20,37); e “Morrer” (x*> = 18,44).

Na andlise realizada, verificou-se que estdo contemplados os discursos sobre como os
entrevistados compreendem suas limitagdes diante da crianca na oncologia. Observou-se como
uma grande dificuldade lidar com o sofrimento dos pais perante o adoecimento dos filhos, bem
como a pressao que estes exercem sobre os profissionais, exigindo agdes mais resolutivas para o
regresso da doenga.

A maior dificuldade para mim é lidar com o sofrimento da mde, porque o que se
sabe é que temos que ser profissional, que ndo podemos se envolver. Mas como ndo
fazer isso? [...] Muitas nos culpam pela piora do filho, porque acham que ndo
estamos fazendo o trabalho direito, da melhor maneira possivel, ou o suficiente.
Acreditam que a crianga teve piora por consequéncia de algo que fizemos ou
deixamos de fazer. Eu ndo tomo isso pra mim, na verdade eu tento entender isso,
pois ali tem sofrimento (Enfermeira 2).

Ainda mediante a fala dos entrevistados, também foi percebida grande dificuldade em lidar com
a morte da crianca, alegando necessidade de reconhecer os proprios limites emocionais frente a
essas situacoes. Alegam que se sentem propensos a desenvolver afeicdo, uma vez que a crianca
oncologica € aquela que passa longos periodos de internacao, criando o estreitamento da relacao
profissional-paciente e profissional-familia.

As maiores dificuldades que eu vejo é mais a questdo do enfrentamento. Quando a
gente perde a crianga é muito diﬁcil, porque nossos pacientes..., o minimo de
tratamento deles é de 6 meses. E muito tempo, e vocé se apega, porque se
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acompanha todas as criangas, conhece a vida delas e isso ndo tem como acontecer
(Psicologa 2).

Lidar com a morte é muito dificil! Minha primeira paciente tinha 4 anos, eu me
apeguei muito a ela. Ela estava bem e num final de semana que passei em casa,
quando voltei na segunda, ela tinha falecido! Foi horrivel! Passei 3 anos sentindo a
morte dela. Desde desse dia, eu decidi que ndo iria me apegar a nenhuma crianga,
como uma maneira de me resguardar e respeitar meu limite. Depois, eu passei a
evitar o afeto, passei a conversar menos com eles, fazia apenas meu trabalho e saia
(Enfermeira 1).

Classe 3 — Os sentimentos associados ao trabalho em oncologia pediatrica

E constituida por 17,49% (f=71 ST) do corpus total analisado. Composta por palavras e radicais
no intervalo entre x> = 6,34 (Pequeno) e x> = 23,89 (Espago). Apresenta palavras como “Espacgo”
(x? =23,89); “Lidar” (x* = 23,89); “Desafio” (x*> = 20,73); “Impactante” (x> = 19,06); “Aprender”
(x2=18,92); e “Vida” (x> = 15,41).

Refere-se aos sentimentos mais vivenciados pelos profissionais diante do adoecimento da
crianca, que vao desde a impoténcia a gratidao, reconhecendo a importancia de atuar num espago
tdo intimo como o universo das criancas e dos pais. Relatam ainda que sofrem intenso desgaste
emocional e que necessitam estar bem para desempenhar um bom servigo, sendo necessario terem
um espaco auténtico e acolhedor para trabalhar suas questoes.

Um dos sentimentos mais fortes acho que é a impoténcia, a frustracdo. Estar ali
com os pais, com a crianga, disposto a dar o apoio, é um desafio (Psicologa 2).

As vezes bate um desespero, porque lidar com esses processos normais da vida, de
adoecimento, de perda, de fragilidade, isso te exige estar bem, estar forte, é
necessario um espago para trabalhar essas questoes (Psicologa 3).

Classe 4—Possibilidade de cura, tratamento e cuidados paliativos

Foi constituida por 17,49 % (f = 71 ST) do corpus total analisado. Composta por palavras e
radicais no intervalo entre x> = 5,98 (Paliativo) e x> = 103,23 (Cura). Apresenta palavras como
“Cura” (x* = 103,23); “Tratamento” (x* = 45,3); “Recidiva” (x* = 41,46); “Possibilidade” (x* =
38,18); “Doencga” (x* = 20,37); e “Diminuir” (x> = 19,006).

Discorre acerca do trabalho e as opinides dos profissionais frente a possibilidade de cura, as
opgoes de tratamento e utilizacao dos cuidados paliativos exclusivos quando se esgotam os recursos
que possam viabilizar a evolugdao positiva do quadro clinico da crianga. Conforme os discursos,
evidencia-se a recidiva como a diminui¢do das chances de sobrevivéncia do paciente pediatrico, e
ainda que a cura em um determinado momento ndo seja mais possivel, ndo se dissipa a
possibilidade de cuidado.

De uma forma geral, o nimero de doengas que nos temos com opgdo curativa para
recidiva é pequeno. E mais facil realmente ndo se ter uma op¢do de cura. Agora a
inexisténcia da possibilidade de cura, ndo significa exatamente a inexisténcia de
tratamento. Vocé pode tratar um paciente de forma paliativa para prolongar a
sobrevida dele ou pode simplesmente tratar para diminuir os sintomas (Médico 1).

A partir do momento que a crianga ndo tem a possibilidade de cura, jamais ela vai
deixar de ter uma possibilidade de tratamento, porque ai entra os cuidados
paliativos (Médico 2).

Classe 5— A comunicagado da recidiva do Cancer e o Acompanhamento psicologico

Foi constituida por 13,79% (f = 56 ST) do corpus total analisado. Composta por palavras e
radicais no intervalo entre x> = 4,89 (Familia) e x> = 45,02 (Médico). Apresenta palavras como
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“Médico” (x* = 45,02); “Acompanhar” (x*> = 32,06); “Noticia” (x> = 25,25); “Receber” (x> =
18,41,37); “Apoio” (x> = 14,32); “Comunica¢do” (x*> = 13,5); e “Cuidado” (x> > 9,0).

Esta secdo evoca os discursos dos profissionais sobre como compreendem a comunicagdo da
recidiva e como se d4 o acompanhamento psicoldgico a crianca adoecida e a familia. Fica evidente
que a comunicacdo da recidiva ¢ um processo dificil e doloroso, visto que ¢ muito temida pelos
pais, que passam a observar todas as reagdes da crianga. Nesse processo a equipe busca acolher
familia e paciente e desenvolver uma comunicagdo inteligivel e transparente sobre a real situagao,
com proposito de oferecer um bom suporte.

Geralmente o diagnostico vem da equipe médica. O médico e o psicologo vdo juntos
para dar essa md noticia, eles falam e a gente dar o suporte, mas isso ndo ocorre
sempre, ndo é regra. Vejo muito questionamento entre a equipe e a familia, que ndo
quer um determinado tipo de terapia, ou uma quimioterapia mais forte, porque sabe
o que ela pode causar, entdo a familia e a equipe médica também tem muito esse
medo em relagdo ao tratamento (Psicologa 2).

Se da no consultorio, a familia ja vem meio que sabendo, a gente abre o jogo mesmo
e ja pedimos varios exames. Nao utilizamos a palavra recidiva, para ficar mais
claro para a familia, temos o cuidado de falar que a doenga voltou (Médico 2).

Classe 6— Compreensdo da Crianga

Foi constituida por 18,97% (f = 77 ST) do corpus total analisado. Composta por palavras e
radicais no intervalo entre x> = 3,97 (Perceber) e x> = 58,49 (Pai). Apresenta palavras como “Idade”
(x? = 33,52); “Perguntar” (x> = 29,94); “Compreender” (x> = 16,42); “Nomear” (x> = 12,91);
“Explicar” (x* = 12,27); e “Escutar” (x> =9,31).

A partir da andlise realizada, verificou-se que a crianga em algum momento passa a compreender
o percurso e as especificidades de sua doenca, mesmo sem entender a complexidade e os riscos a
que esta submetida diariamente. Enfatiza-se a preocupagao dos pais sobre o sofrimento dos filhos
caso venham a se aprofundar em detalhes, tentando a todo custo esconder o quadro clinico como
tentativa inicial de protecdo, solicitando aos profissionais que nao expliquem as criancas a real
situagao.

E muito pela idade. A compreensdo de uma crianca pequena é diferente de um

adolescente, que ja é super consciente. Ele ler na internet, ele ja chega com tudo em
mdos (Médica 5).

Independentemente da idade, as criangas sempre sabem sobre o processo delas.
Mesmo que elas ndo consigam dizer “eu estou com cdncer” elas percebem, pois é o
corpo dela que esta sobre intervengdo (Psicologa 4).

Ao final, foi possivel analisar a nuvem de palavras obtida por meio dos relatos dos proprios
participantes, verificando-se que as palavras mais evocadas foram: “Crianca”, “Paciente”,
“Trabalhar”, “Familia”, “Cancer”, “Dizer”, “Recidivo”, “Tratamento”, “Dificil”, “Lidar” e
“Conseguir”’. Observa-se que, para os participantes, a recidiva do cancer ¢ uma experiéncia
extremamente dificil ndo s6 para a crianga e para a familia, mas também para o profissional que ¢ o
principal responsavel pelo cuidado, devendo ser esse o foco principal do trabalho (ver Figura 2).
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Figura 2.
Nuvem de palavras.

DISCUSSAO

A literatura enfatiza que escolha por atuar na pediatria, além do interesse minimo pela area desde
o inicio do curso, também se da frequentemente pela oportunidade de contemplar na pratica a
relagdo discente-docente e discente-paciente no ambiente hospitalar. Por outro lado, na area médica,
a pediatria ndo ¢ uma area intensamente desejada inicialmente pelos estudantes. Como
consequéncia, no Brasil hd uma notavel reducdo de 42% do numero de inscritos em residéncia
pediatrica nos ultimos 12 anos (Silva et al., 2014).

A respeito das principais dificuldades e desafios de se trabalhar na oncologia pediatrica
elencadas pelos participantes, estar o lidar com o processo de morte da crianga e com o sofrimento
dos pais. Isso ocorre porque a sociedade ocidental atual, de uma forma geral, possui dificuldade em
aceitar e lidar com a morte, e sustenta o lugar de responsabilizacao da vida ao profissional de saude,
que deve alcancar de qualquer maneira a missdo de curar (Hercos et al., 2014). Além disso, o
ambiente hospitalar e o contato com as familias e criangas em contexto de adoecimento, posiciona
os profissionais da saude constantemente diante situacdes estressoras, de perdas e de sofrimento
continuo. Esse fator pode gerar excessiva carga emocional, o que eleva o risco de estresse
ocupacional e pode afetar diretamente a qualidade do trabalho oferecido ao paciente (Santos &
Santos, 2015).

Os discursos apresentados podem sugerir a compreensdo de que ha muitos impasses diante da
morte do paciente, sendo frequente a vivéncia do luto nao reconhecido quando a perda acontece.
Quando ocorre a morte, ¢ quebrada a rotina de visitas, cuidado e a relacdo que se mantinha com a
crianca ou adolescente e a familia, podendo gerar conflitos, reacdes diversas e comportamentos
disfuncionais frente a situacdo. Alguns profissionais podem passar a emitir no manejo de novos
pacientes comportamentos que vao desde a indiferenga, como um mecanismo de defesa perante o
individuo adoecido, interpretando como uma maneira eficiente de se resguardar emocionalmente,
até uma empatia genuina, que os tornaram incapazes de manter um distanciamento critico,
intensificando o sofrimento frente uma nova perda naquele ambiente (Salimena et al., 2013).

Verificou-se também que pessoas que se dedicam ao atendimento de criangas oncoldgicas
vivenciam sentimentos ambiguos e contraditdrios na realizagdo de suas atividades. A literatura
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mostra que o contato com esses pacientes motiva a vivéncia de sentimento de impoténcia, anguastia
e frustragdo por pressupor resultados quase sempre negativos em relacdo ao cancer (Hercos et al.,
2014). Por outro lado, também se verifica muitos sentimentos positivos na relagdo com o trabalho,
como a gratidao pelos pacientes e pelos proprios familiares, que mesmo em sofrimento reconhecem
minimamente as agdes dos profissionais como algo significativo. Também se expressam
sentimentos de alegria, de conquista, principalmente quando hd melhora, recuperagdo e alta do
paciente (Salimena et al., 2013).

Os discursos dos profissionais também mostraram que o tratamento da recidiva do cancer ¢
compreendido como um periodo muito sofrido, sobretudo quando este, esta acompanhado do
esgotamento da possibilidade de cura. Inicialmente, no oferecimento dos cuidados paliativos, a
literatura mostra que geralmente ele ¢ recebido de forma negativa pelos pais, havendo grande
rejeicdo desse tipo de cuidado a crianga hospitalizada, como tentativa de negar o progresso da
doenca. Enfatiza-se que o acompanhamento e o esclarecimento da familia durante todo o processo
de morte e luto também ¢ uma forma concreta de cuidado, devendo os cuidados paliativos ser
compreendido como uma necessidade real na abordagem de criangas com cancer, independente de
exauridas possibilidades de cura. Dessa forma, a equipe médica que atua nesse contexto deve ser
capacitada para lidar com as inimeras questdes que se apresentam, inclusive saber reconhecer no
percurso da doenca se a morte ¢ iminente ou ndo, como meio proveitoso de resguardar-se de
atitudes invasivas e persistentes que prejudiquem o paciente, recorrendo aos cuidados paliativos
tardiamente, limitando o suporte de vida (Cassol et al., 2016; Valadares et al., 2013).

Através das falas apresentadas também ¢ possivel reconhecer que a comunicacao de mas noticias
¢ um momento de grande impacto e dificuldade para a familia e também para o profissional, visto
que se exige que este desenvolva dispositivos favoraveis a uma comunicacao de qualidade, sensivel
€ que cause um impacto mais ameno sobre quem escuta. Nesse momento, a literatura mostra que ¢
importante oferecer cuidados especificos a quem recebe o diagndstico, uma vez que o aparecimento
de sintomas ja ¢ um grande alerta para a familia, que neste momento ja estd tomada de intensa
ansiedade e expectativas sobre os resultados, que podem trazer sérias repercussdes. A comunicacao
deve estar circundada de uma linguagem mais simples possivel, clara e objetiva, a fim de que a
familia possa reconhecer suas possibilidades e limitagdes frente a nova situagdo € ao novo
tratamento (Andrade et al., 2014; Francga et al., 2013; Monteiro & Quintana, 2017; Monteiro et al.,
2015; Silva et al., 2016).

Por fim, a partir dos discursos dos profissionais, pode-se perceber que a doenga vai se
apresentando de forma muito clara para crianga independentemente da idade, uma vez que a
vivéncia do cancer € uma experiéncia individual, mas que esta inserida num contexto de sofrimento,
choro, desespero, desorganizacdo, experimentacdo da dor por efeito das inumeras intervengdes
sobre o corpo, hospitalizagdo, separacao familiar, escolar e limitacdo da autonomia, entre outros
fatores, o que estimula a crianca buscar entender minimamente o que se passa com ela. Mesmo sem
compreender a doenca em sua complexidade, tem a capacidade de perceber que estd acontecendo
algo de impreciso naquele momento. Os pais sdo os maiores comunicadores dos atributos da
doenca, visto que geralmente sdo eles que transmitem aos filhos o significado que atribuem ao
cancer (Gomes et al., 2013).

Pode-se considerar como aspecto limitante desta pesquisa o fato de ter sido realizada de forma
transversal, ndo sendo possivel efetud-la a longo prazo, de forma longitudinal. Conquanto, por
considerar as transformacdes e oscilagdes dos pensamentos inerentes aos sujeitos, em razao de
fatores individuais e ambientais, ¢ sugerido que novas analises sejam apreciadas, bem como a partir
de novas consultas apontem outros dados, como meio de explorar outros fatores vigentes nesse
contexto.
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Desse modo, torna-se primordial ampliar os conhecimentos acerca dessa tematica,
considerando um cenario que apresenta inimeras demandas psicologicas. Propdem-se ainda que as
institui¢des de satide oferecam espacos acolhedores e de suporte psiquico para as demandas de seus
profissionais, de forma a manté-lo bem para o exercicio de sua pratica e boa atencao e cuidado aos
pacientes. Ademais, as compreensdes aqui expressas poderdo contribuir tanto para incrementar
novos estudos, como servir de referéncia e compartilhamento de praticas em favor de outros
individuos que irdo vivenciar ou ja vivenciaram o contexto de recidiva do cancer pediatrico.
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