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Resumo

Dados epidemioldgicos sobre oncologia infantil revelam que o avanco cientifico
nesta drea aumentou consideravelmente as hipodteses de cura. Com o aumento
gradual das taxas de sobrevivéncia, deixou de haver um foco exclusivo na
eminente morte da crianca, passando o cancro pedidtrico a ser considerado uma
doenca cronica prolongada. A forma como o confronto e adaptacdo a doenca
se processa no paciente e sua familia constitui um importante objeto de estudo. O
presente frabalho, de natureza exploratdria, analisa a dimensdo fenomenoldgica
e as repercussoes psicossociais da doenca oncoldgica pedidtrica em criancas/
adolescentes e seus pais, mais especificamente: as dificuldades, necessidades
e preocupacoes vivenciadas desde o seu diagndstico até uma fase terminal.
Concomitantemente, procuram-se analisar as medidas de intervencdo existentes
nos servicos de oncologia pedidtrica em estudo e o seu contributo para a promocdo
do bem-estar. Realizaram-se 30 entrevistas semi-estruturadas com profissionais
das dreas da saude, educacdo, servico social e psicologia que acompanham
diretamente estas familias nos servicos de ambulatdrio e internamento do Hospital de
S.Jodo e do Instituto Portugués de Oncologia do Porto. Adicionalmente, realizaram-
se trés grupos focais com palhacos profissionais da Operacdo Nariz Vermelho.
Também aqui foram exploradas as suas percecoes relativamente ds preocupacoes,
necessidades e dificuldades destas familias. A opcdo por uma abordagem indireta
a fenomenologia destes processos decorreu de questoes éticas: a necessidade de



Indagatio Didactica, vol. 5(2), outubro 2013 ISSN: 1647-3582

respeitar a infegridade e sofrimento dos seus protagonistas. Ultrapassada a etapa
de transcricdo das entrevistas, encontra-se em curso o seu tratamento e andlise por
recurso ao programa de andlise qualitativa de dados WebQDA. Sdo apresentados
resultados preliminares deste estudo.

Palavras-Chave: Oncologia pediatrica; Dificuldades; Necessidades; Preocupacoes;
Criancas/adolescentes; Pais/acompanhantes

Abstract

Epidemiological data on pediatric oncology reveal that scientific advance in this
arena has greatly increased the chances of a cure. With the gradual increase in
survival rates, there is no longer an exclusive focus on the imminent death of the
child, and pediatric cancer is now considered a chronic disease. For that reason,
the authors recently developed an exploratory study focused on the coping and
adaptation processes to pediatric cancer. The phenomenological dimension and
the psychosocial effects of the oncological disease on pediatric patients and
their families were explored; more specifically: the difficulties, needs and concerns
emerged in different stages of the processes (i.e. since the diagnosis to the, in some
cases, the terminal stage). Concomitantly, the study aimed to identify the existing
interventions in pediatric oncology services regarding these dimensions, as well as its
contributions to the child’s and family’s well-being. Thirty semi-structured interviews
with medical, social, psychological and educational staff that follow these families at
internment and ambulatory services (at Hospital de S. Jodo and Oporto’s Portuguese
Institute of Oncology) were completed. Three focus-groups with hospital clowns from
Operacdo Nariz Vermelho were also accomplished. Once again their perceptions
regarding these children and family difficulties, needs and worries were examined.
The decision for these professionals as main targets of the study resulted from ethical
issues: the respect for the emotional distress and suffering of the protagonists of this
process. the child/adolescent and family. After the interviews transcription, data
were (still) qualitatively analyzed via WebQDA. In this communication preliminary
results are presented.

Keywords: Pediatric oncology:; Difficulties; Needs; Concerns; Children/adolescents;
Parents/caregivers
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Resumé

Certaines données épidémiologiques sur I'oncologie infantile démontrent que le
progres scientifique, dans ce domaine, a considérablement augmenté les chances
de guérison. Avec I'augmentation graduelle des taux de survie, on ne fait plus,
désormais, attention exclusivement ala mort éminente de I'enfant mais on considéere
le cancer pédiatrique comme une maladie chronique prolongée. Les expériences
associées alamaladie oncologique (ex. les hospitalisations fréquentes; les restrictions
au niveau de I'autonomie; I'éloignement de la famille et des amis ; la soumission
aux procédures et aux traitements douloureux et invasifs) bouleversent le bien-étre
et le développement infantile, et obligent que I'enfant/adolescent et sa famille
fassent de nombreuses adaptations. La facon dont sont faites cette confrontation
et cette adaptation chez I'enfant et sa famille est un important theme d’étude. Ce
travail, ayant un caractere exploratoire, analyse la dimension phénoménologique
et les répercussions psychosociales de la maladie oncologique pédiatrique chez
les enfants/adolescents et leurs parents, mais plus particulierement les difficultés, les
besoins et préoccupations vécus depuis le diagnostique jusqu’a la phase terminale.
En méme temps, on essaye d'analyser les moyens d'interventions existants dans les
services d'oncologie pédiatrique que I'on étudie et son apport pour la promotion
du bien-étre. On a fait 30 interviews semi structurées avec des professionnels de
santé, de I'éducation, du service social et de la psychologie qui accompagnent
directement ces familles dans les services ambulatoires et d'infernements de
I'hépital de S. Jodo et de I'Institut Portugais d’Oncologie du Porfo. On a realise,
également, trois groupes de discussions avec des clowns d'hdpital professionnels de
I' Operacdo Nariz Vermelho. Ceux-ci ont aussi permis d'analyser leurs perceptions
vis-a-vis des préoccupations, des besoins et des difficultés de ces familles. L'option
gue nous avons faite d'un abordage indirect a la phénoménologie de ces proces
se doit a des principes éthiques : le besoin de respecter l'intégrité et la souffrance
des personnes impliquées. Une fois que nous avons transcrit toutes les interviews,
nous avons commenceé a traiter et a analyser les données, ayant comme support
le programme informatique d'analyse qualitative WEBQDA. Nous présentons, ici, les
résultats préliminaires de cette étude.

Mots-clés: Oncologie pédiatrique; Difficultés; besoins; Préoccupations; Enfants/
adolescents; Parents
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Infrodugdo

Dados epidemioldgicos sobre oncologia infantil revelam que o avanco cientifico
nesta drea aumentou consideravelmente as hipdteses de cura, enfatizando a
necessidade de cuidados acrescidos com a qualidade de vida e o bem-estar fisico
e emocional da crianca/adolescente e seus cuidadores (Araujo, 2011; Barros, 2003).
O diagnodstico de doenca cronica, e neste caso especifico de cancro pedidtrico,
surge como uma experiéncia perturbadora, que afeta as vivéncias, ndo sé da
crianca/adolescente mas também as da familia como um todo. O cancro pode,
assim, ser considerado uma doenca cronica muito exigente a nivel psicoldgico,
social e fisico, obrigando ainUmeras adaptacdes por parte da crianca/adolescente
a quem a doenca é diagnosticada, e da respetiva familia (Silva, Pires, Goncalves
& Moura, 2002).

Destacam-se, nestas experiéncias, as hospitalizacdes frequentes, a adaptacdo a
um ambiente desconhecido, o afastamento dos familiares e amigos, ou o confronto
com equipamento médico ameacador e tratamentos invasivos (Barros, 2003;
Ferreira, 2007; Motta & Enumo, 2004; Oliveirq, S., Dias, M., Roazzi, A., 2003). Alteracoes
nas rotinas, restricdes e perda de autonomia e privacidade, a auséncia de controlo
e/ou descontinuidade de experiéncias sociais e educativas, contribuem para uma
vulnerabilidade aumentada da crianca/adolescente ao nivel afetivo, cognitivo,
comportamental e social (Hart & Walton, 2010).

A par do impacto da doenca oncoldégica no paciente pedidtrico, esta afeta,
regra geral, todo o sistema familiar. Tal como referem Gomes, Pires, Moura, Silva,
Silva e Goncgalves (2004), a familia € “assaltada” por um enorme sofrimento, onde
emocdoes como revolta, angustia, choque, culpabilidade, e/ou o sentimento de
injustica sdo experienciados. Adicionalmente, toda a dindmica familiar sofre
alteracodes, fazendo a doenca sentir-se em varios dominios, designadamente ao
nivel das relacdes estabelecidas dentro e fora da familia; no plano financeiro,
social e intrapessoal, e implicando variadissimos reajustamentos na sua dindmica
e organizacdo (Araujo, 2011; Gomes et al., 2004; Silva, Pires, Goncalves & Moura,
2002) os quais poderdo resultar em disfuncionalidade ou coesdo familiar (Kohlsdorf
& Junior, 2008; Nascimento, Rocha, Hayes & Lima, 2005).

Para a crianca ou adolescente com cancro, estas condicdes podem contribuir
para um processo de desenvolvimento atipico (Susman, Hollenbeck, Strope, Hersh,
Levine & Pizzo, 1980), concorrendo para este efeito varidveis como a idade, o nivel
de desenvolvimento sociocognitivo, e as redes de apoio e recursos disponiveis
(Barros, 1998).
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Dadas as vivéncias negativas associadas  doenca oncoldgica, revela-se crucial
a criacdo de mecanismos de promocdo de um ambiente hospitalar mais humano,
estruturado e potenciador do desenvolvimento e bem-estar de todos os seus
agentes. Assim, o fratamento da crianca/adolescente com cancro deve ser
abrangente, focando-se ndo apenas nas suas necessidades fisicas, mas, fambém,
nas suas necessidades psicoldgicas e sociais, bem como nas da sua familia (Barros,
2003; Monje & Almagid, 2008; Motta & Enumo, 2004). Monje e Almagid (2008)
propdem que a intervencdo inclua medidas de foro psicoeducativo, reforcadoras
da auto-eficdcia e da qualidade de vida destas criancas/adolescentes e seus
familiares. Segundo Diener e colaboradores (2003; cit. por Gomez et al., 2010), no
caso particular dos pacientes com doenca oncoldgica, a capacidade de sentir
controlo sobre o seu bem-estar psicoldégico € um fator determinante na qualidade
de vida geral. E, pois, importante que estes adquiram estratégias de coping
adequadas, que concorram para uma melhor da percecdo do seu estado de
salde e, consequentemente, para a melhoria do seu bem-estar.

Em face das alteracdes até aqui enunciadas, e a semelhanca do defendido por
Araujo (2011), cré-se da maior preméncia a compreensdo mais aprofundada da
forma como decorre o confronto e a adaptacdo do paciente pedidtrico e sua
familia d doenca oncoldgica, em diferentes etapas deste processo. Com esse
intuito, as autoras desenvolveram um projeto de investigacdo focado na dimensdo
fenomenoldgica da doenca oncoldgica em contexto pedidtrico, e tomando a
perspetiva de diferentes profisisonais hospitalares.

1.1. Objetivos e questoes orientadoras

Com base no enquadramento supracitado, surge o projeto de investigacdo que
aqui se apresenta, ainda em fase de conclusdo e andlise. De natureza exploratdria,
este trabalho centra-se nas repercussdes psicossociais da doenca oncolégica em
criancas/adolescentes e seus pais, de acordo com o olhar dos profissionais que
acompanham de perto estas familias. Mais especificamente, pretende-se explorar
as percecoes dos profissionais hospitalares (das dreas da saude, psicologia, servico
social e educacdo) face as preocupacoes, dificuldades e necessidades das
criancas/adolescentes e seus pais, nas diferentes etapas da doenca (diagndstico,
tratamento, isolamento, alta, recidivas e cuidados paliativos). A exploracdo das
perspetivas dos profissionais, em alternativa & exploracdo direta destas vivéncias
junto dos seus protagonistas prende-se ndo apenas com o cardter menos
infrusivo desta abordagem mas, também, pelo papel proximo destes agentes no



Indagatio Didactica, vol. 5(2), outubro 2013 ISSN: 1647-3582

acompanhamento das familias afetadas pela doenca oncoldgica. Neste projeto foi
também contemplada a perspetiva dos palhacos profissionais da Operacdo Nariz
Vermelho (ONV), que semanalmente convivem com estes agentes e processos. A
semelhanca dos restantes profissionais, foram também exploradas as percecoes
dos Doutores Palhacos (DPs) relativamente as preocupacdes, necessidades e
dificuldades destas familias. Concomitantemente, procuraram-se analisar as
medidas de intervencdo existentes nos servicos de oncologia pedidtrica onde
decorreu a investigacdo, e o seu respetivo contributo para a promoc¢cdo do bem-
estar dos diferentes atores pedidatricos. Particular relevo foi dado ao contributo dos
DPs.

Saliente-se, ainda, que o presente projeto integra a primeira parte de uma tese
de doutoramento em Ciéncias da Educacdo em curso na Universidade do Minho,
bem como duas feses de mestrado em Estudos da Crianca a decorrer nesta mesma
instituicdo. A tese de doutoramento procura explorar os beneficios da intervencdo
dos DPs junto de criancas e adolescentes em processo quimioterapéutico. A tese
infegra, numa primeira etapa, o estudo exploratério de natureza qualitativa aqui
dado a conhecer, e, numa segunda etapa (correspondente ao estudo principal),
um estudo quase-experimental abarcando 120 criancas/adolescentes (dos 8 aos
15 anos) e seus respetivos pais. Neste tomam-se medidas fisicas (fadiga, ndusea,
dor) e psicologicas (valéncia e ativacdo emocional) antes e depois da intervencdo
dos DPs.

No que se refere as teses de mestrado o seu foco &, especificamente, a dimensdo
fenomenoldgica da doenca oncoldégica em pediatria, mais particularmente no
que toca as vivéncias das criancas e adolescentes e seus pais. Uma primeira versa
o reportério experiencial das criancas e adolescentes nas diferentes etapas do
processo de doenca e tfrafamento oncoldgico, a segunda centra-se nas vivéncias
dos pais associadas as recidivas.

1.2. Metodologia

Tal como anteriormente referido, o presente estudo assume um cardter
eminentemente qualitativo e exploratério; e de natureza humanista-interpretativa,
uma vez que parte do olhar dos profissionais da pediatria oncoldgica. Foiintencdo
do projeto permitir a compreensdo da realidade de uma forma mais dindmica,
fenomenoldgica e associada aos contextos implicados nos fendmenos em estudo,
sem os fragmentar ou descontextualizar (Almeida & Freire, 2008).
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1.2.1. Participantes

Participaram no estudo 29 profissionais das dreas de saude, educacdo, servico
social e psicologia, a desempenhar funcoes no Centro Hospitalar de S. Jodo e no
IPO do Porto. A selecdo 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
funcdes nas unidades de pediatria oncoldgica (servicos de intfernamento e de
ambulatério) dos dois hospitais.

No quadro | opera-se uma breve caraterizacdo destes participantes atendendo a
sua categoria profissional e instituicdo hospitalar de filiacdo.

Quadro I: Caraterizacdo dos participantes

Categoria Profissional Centro IPO do Porto FG
Hospitalar de S. - EPE
Jodo
Enfermeiros 5 6
Médicos 2 2
Assistentes Operacionais 2 2
Psicélogos 1 1
Assistentes Sociais 1 1
Profissionais de Educagdo 3 3
Totais 14 15

Adicionalmente, participaram no projeto seis palhacos profissionais do nUcleo do
norte da ONV, que intervéem nos dois hospitais onde decorreu a recolha. Junto
destes profissionais realizaram-se trés grupos focais, com recurso As mesmas
questoes que integraram o guido das entrevistas individuais.

1.2.2. Instrumento

O instrumento utilizado para a realizacdo das entrevistas individuais € 0s grupos
focais, consistiu num guido de entrevista semiestruturada centrado na exploracdo
das percecdes dos participantes em relacdo das dificuldades, preocupacoes e
necessidades das criancas/adolescentes e seus pais nas diferentes fases da doenca
oncoldgica. No quadro Il apresentam-se os conceitos-chave explorados.
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Quadro II: Conceitos-chave

Ideias fixas e negativas, um mau pressentimento, algo que
ocupa a mente de um individuo durante muito tempo
fazendo-o despender muito da sua atencdo e energia e
que poderd causar desassossego e sofrimento (e.g. bem-
estar do filho, eminéncia de perder o emprego, estabilidade
financeira familiar)

Obstdculos fisicos, materias, relacionais ou emocionais

que poderdo acarretar sofrimento, desconforto e ou
Dificuldades preocupacoes acrescidas entre quem os vivencia (e.qg.

financeiras, em gerir a vida profissional, de comunicacdo, em

lidar com a doenca do filho)

Traduzem algo que faz falta ao individuo, aquilo de que
necessita e/ou cuja auséncia causa mal-estar (e.g. ter mais
tempo para si proprio e para acompanhar os outros filhos;
apoio na gestdo da vida doméstical)

Preocupacoes

Necessidades

O guido assumiu dois focos distintos de andlise - criancas/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.

1.2.3. Procedimentos

Numa fase prévia, submeteu-se o projeto de investigacdo as comissdes de ética
das instituicdes hospitalares abarcadas pelo estudo. Apds a sua aprovacdo, foi
estabelecido contacto direto com a coordenacdo das unidades de pediatria
oncoldégica dos dois hospitais, a fim de se agendarem as entrevistas. O mesmo
procedimento foi adotado nos grupos focais desenvolvidos junto dos DPs.

O processo de recolha ocorreu entre junho e dezembro de 2012, salvaguardo-se
todos os principios éticos de consentimento informado, participacdo voluntaria
e confidencialidade. Concluida esta etapa, procedeu-se a transcricdo de todo
o material recolhido em formato audio, decorrendo atualmente o tfratamento e
andlise qualitativa dos dados, recorrendo ao programa WebQDA. A par desta
abordagem qualitativa, far-se-&a também a sua andlise quantitativa, por intermédio
do cdlculo da frequéncia de cada uma das categorias emergidas.
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1.3. Consideragoes finais

Em face da ndo conclusdo da andlise dos dados recolhidos no dmbito do presente
projeto de investigacdo até a presente data, € invidvel a elaboracdo de qualquer
tipo de conclusdo em torno dos seus principais resultados, ou, a sua discussdo
em confronto as evidéncias apontadas pela literatura. Parece-nos, no entanto,
perfinente, tecer algumas consideracdes acerca da relevancia da problemdatica
qgue aqui se trouxe, bem como das opcdes metodoldgicas tomadas para a sua
exploracdo, e, ndo menos importante, acerca das grandes potencialidades que as
metodologias qualitativas poderdo assumir neste contexto de investigacado.

Para além de nos parecer maior a adequacdo das metodologias qualitativas &
exploracdo de fendmenos ainda pouco investigados (por exemplo, pela maior
flexibilidade permitida a abordagem de problemdticas cujos contornos ainda ndo
estdo bem delineados, ou, pela maior profundidade permitida na sua exploracdo),
a possibilidade de aceder diretfamente as reflexdes dos profissionais que, no
terreno, acompanham estes processos (bem como ¢ sua linguagem, rotfinas,
modus operandis) revelou-se uma forma privilegiaoda de acesso a informacdo
determinante a fundamentacdo de decisdes centrais relativas a segunda etapa
de recolha de dados (estudo principal). Por exemplo, qual a melhor abordagem
a adotar no contacto com os participantes; que tipo de procedimentos,
instrumentacdo e critérios de incluso/exclusdo a considerar na recolha da amostra;
que variaveis clinicas considerar na caraterizacdo dos participantes assumiram-
se como mais-valias para o desenho do estudo principal e para o acautelar de
eventuais dificuldades associadas a esta segunda etapa.

Refira-se adicionalmente que, muito embora, numa fase de desenho do projeto, se
tenham antecipado os custos/perdas que a exploracdo ndo direta da problemdatica
poderia acarretar ao nivel da rigueza dos dados, foram-se cumulativamente
vislumbrando as potfencialidades que esta poderia encerrar na construcdo de
um refrato mais abrangente do fendmeno em estudo, quer pela diversidade
de casos acompanhados pelos diferentes profissionais interpelados, quer pela
longevidade da sua experiéncia e, também, pelo olhar mais distante e racional
da fenomenologia destes processos. Em face das significativas dificuldades
em aceder diretfamente aos doentes pedidtricos e suas familias (ainda mais
acentuados em contexto oncoldgico); das questdes éticas que se levantam em
torno da exploracdo direta de alguns destes fendmenos (e.g. sofrimento psicoldgico
despoletado pelo “olhar direto” sobre o problema, desgaste fisico provocado pela
participacdo em estudos abarcando instrumentos muito extensos, ou, exposicdo
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do paciente a fontes adicionais de contdgio) e, por vezes, das limitacdes dos dados
diretamente recolhidos junto do paciente pedidtrico (por exemplo, defensividade,
pouca disponibilidade fisica e emocional, ou o comprometimento cognitivo
que a situacdo clinica e/ou a medicacdo podem gerar) vislumbra-se o tipo de
abordagem - indireta — utilizada no presente projeto como um rumo relevante para
a investigacdo qualitativa em Saude.
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