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Resumo: A recidiva em oncologia pediatrica é experienciada pelas maes como um evento critico e ameagador. O
diagnostico da recaida da doenga implica a retomada do tratamento e o confronto com a possibilidade de fracasso
terapéutico e perda do filho. Este estudo teve por objetivo compreender a experiéncia materna nessa fase do tratamento
do filho. Neste estudo de abordagem qualitativa, uma mae de 39 anos participou de uma entrevista semiestruturada
envolvendo aspectos do percurso terapéutico de seu filho, ressonancias nas relacées familiares e confronto com
a possibilidade de morte. Os dados foram analisados por meio da andlise de contetido temética. Os resultados
evidenciaram tematicas relacionadas a atribuicao de sentido a experiéncia, percepgao de prejuizos na esfera relacional
e constante ameaca da perda. Compreender as vivéncias maternas pode favorecer o planejamento de intervengdes
psicoldgicas que auxiliam a ressignificacdo do processo satde-doenca e preparam a familia para o cuidado no final de

vida.
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Introducao

O cancer infantil ¢ compreendido como um conjun-
to de doencas nas quais ocorre o crescimento ¢ multipli-
cacdo desordenada de células, podendo acometer diversas
partes do corpo (Brasil, 2008). Apesar de ser uma doenca
rara, que corresponde de 1% a 3% das neoplasias malignas
da populacdo geral, o cancer pediatrico representa a segun-
da causa de mortalidade entre criangas e adolescentes de 1 a
19 anos, em todas as regides do Brasil. Atualmente, trata-se
da primeira causa de morte por doenga na infincia, o que
reforca a necessidade de mais estudos e aprimoramento dos
servigos de saiide para aten¢do oncologica (Brasil, 2014).

Com o avango das tecnologias médicas, os métodos de
diagnostico precoce e de tratamento do cancer infantil foram
aprimorados, e a possibilidade de cura tornou-se uma reali-
dade. Para incrementar as taxas de cura, diagndstico precoce
e tratamento oportuno sdo medidas essenciais para determi-
nar a extensao e qualidade da sobrevida (Menezes, Passareli,
Drude, Santos, & Valle, 2007; Pritchard-Jones et al., 2013).

Apesar dos esforgos continuos e avangos recentes, 0
percurso de atengdo em oncologia pediatrica continua per-
meado por dificuldades e, via de regra, o tratamento acar-
reta a familia — aqui entendida como unidade de cuidado
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— vivéncias de estresse e ameaga. O momento do diagnos-
tico do cancer ¢ experienciado sob o estigma de “doenca
fatal”, ainda presente no imaginario coletivo, o que impde
desafios para o enfrentamento posterior do periodo de tra-
tamento (Valle, 1997). Ao longo do cuidado oncologico, a
familia se depara com diversas demandas especificas do
tratamento (consultas médicas, exames, hospitalizacdes),
que precisam ser alinhadas a aspectos da vida profissional
e social (Long & Marsland, 2011). O cuidado com os ir-
maos saudaveis também ¢ foco de atengdo, principalmente
pelo impacto da vivéncia compartilhada do adoecimento
percebido em seu processo de desenvolvimento, notada-
mente no ambito social e escolar (Cheron & Pettengill,
2011). Outro aspecto importante associado com a alteracdo
da rotina familiar sdo as mudancgas nos papéis e responsa-
bilidades no funcionamento familiar, além do impacto na
relacdo conjugal parental (Da Silva, Jacob, & Nascimento,
2010; Morelli, Scorsolini-Comin, & Santos, 2013), sendo
que a habilidade de adaptagdo da familia diante do diag-
nostico ¢ também um fator importante para o enfrentamen-
to da crianca em tratamento (Long & Marsland, 2011).

A situagdo de recidiva da doenca ¢ definida como
o reaparecimento do cancer apds um periodo de remissdo
(DeVita Jr., Lawrence, Rosenberg, DePinho, & Weinberg,
2011). Essa fase do tratamento geralmente vem acompa-
nhada de sentimentos de frustragdo, altos niveis de ansie-
dade-estado e estresse nos pais e continua incerteza em
relagdo a sobrevivéncia do filho (Grootenhuis & Last, 1997,
Wijnberg-Williams, Kamps, Klip, & Hoekstra-Weebers,
2006). O diagnostico de recaida exige uma reorganizacao

307



Marina Noronha Ferraz de Arruda-Colli, Regina Aparecida Garcia de Lima, Elisa Marina Perina & Manoel Anténio dos Santos

do contexto familiar para lidar com os medos e se posi-
cionar em relagdo ao novo protocolo de tratamento que se
inicia (Arruda, 2013; Arruda-Colli, Perina, & Santos, 2015;
Vivar, Canga, Canga, & Arantzamendi, 2009).

Hinds et al. (1996) realizaram um estudo prospec-
tivo a fim de explorar o processo experimentado pelos
pais diante da primeira recidiva oncoldgica de seus filhos
e mapear os modos de enfrentamento utilizados. Os pais
destacaram seus esfor¢os para superar o impacto inicial
da comunicagdo da recaida e tomar decisdes a respeito do
tratamento, considerando limites, riscos ¢ o sentimento de
impoténcia diante da situagdo emergente. A possibilidade
da morte se contrapunha fortemente ao desejo de que o
tratamento lograsse eficacia, despertando vivéncias de luto
antecipatorio, sendo a busca por seguranga, o fortalecimen-
to do senso de controle e a comunica¢do com a equipe de
satide importantes estratégias de enfrentamento utilizadas
nesse contexto.

A oscilacdo entre a esperanga da preservacdo da
vida do filho e a ameaga palpavel de sua morte parecem
influenciar a busca pela cura, as decisdes relativas ao trata-
mento e as expectativas referentes ao prognostico da crian-
c¢a (De Graves & Aranda, 2008; Espindula & Valle, 2002;
Hockenberry-Eaton, Dilorio, & Kemp, 1995). Preparar-se
para a perda emergiu como estratégia de enfrentamento e
de aquisicdo de senso de controle, assim como a busca por
manuten¢do da normalidade e o foco na vida no momen-
to atual, a hipervigilancia e a busca por informagdes com
intuito de aumentar o sentimento de seguranca e atenuar o
medo de uma nova recidiva. Compreender os temores e as
esperancas vivenciadas pelos familiares diante desse mo-
mento critico do tratamento pode auxiliar na identificacdo
de desafios a serem enfrentados com o apoio da equipe de
saude, bem como na promogao de uma comunicacdo aber-
ta, com vistas a favorecer o enfrentamento (De Graves &
Aranda, 2008).

A literatura evidencia que as perdas experimenta-
das no processo de tratamento, a possibilidade de fracasso
terapéutico e, por conseguinte, de perda precoce do filho
podem levar a vivéncia do luto antecipatério (Cardoso &
Santos, 2013; Menezes et al., 2007). O luto antecipatorio
pode ser entendido como uma expressdo emocional in-
tensa, que envolve o processo do luto, estratégias de en-
frentamento e reorganizagdo psicologica diante da perda
iminente de um ente querido e do reconhecimento de
outras perdas associadas, permeadas pela necessidade de
lidar com a morte incerta e a preparacdo para a perda,
muitas vezes contrapostas a esperanca (Al-Gamal & Long,
2010; Hottensen, 2010).

Em um estudo comparativo sobre a experiéncia do
luto antecipatorio, realizado com 1.040 pais de criangas
com cancer provenientes da Jordania, poucos pais referi-
ram estar em paz consigo mesmos ¢ com sua situacdo de
vida (Al-Gamal & Long, 2010). Os autores destacaram que
sintomas de desespero, desesperanca e inutilidade foram
mais intensos na vivéncia de pais de criangas com diagnds-
tico recente do que naquelas que realizavam o tratamento
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havia pelo menos seis meses. Os autores defenderam a ado-
¢do de agdes de atencdo a satide que envolvam a discussdo
com o0s pais sobre os sentimentos suscitados pelo adoeci-
mento do filho, a fim de que sejam ampliadas as possibili-
dades de agdo e enfrentamento dos desafios impostos pelo
cancer infantil.

O adoecimento de um ente querido traz modifica-
cdes para a unidade familiar como um todo, porém as inter-
vengdes psicossociais sao majoritariamente delineadas com
foco na crianga ou no cuidador-familiar. O acolhimento das
demandas emocionais dos familiares e da relagdo paciente-
-cuidador mostra-se importante no processo de elaboracdo
do processo saude-doenga-cuidado, porém poucos estudos
focalizam as possibilidades de intervengdes dirigidas a dia-
de (Hinds, Feetham, Kelly, & Nolan, 2012). Oferecer supor-
te & unidade de cuidado para o manejo do estresse e melhor
funcionamento familiar pode favorecer a ressignificagdo
das questdes existenciais ligadas ao adoecimento, a vida e
a morte (Carvalho, 2002; Oliveira, Santos, & Mastropietro,
2010; Robb & Hanson-Abromeit, 2014).

Considerando a escassez de literatura que aborda
0s aspectos psicossociais enfrentados pela familia durante
a experiéncia da recorréncia da doenga oncologica pediatri-
ca (Espindula & Valle, 2002; Silva, Teles, & Valle, 2005),
e também a necessidade de mais estudos que permitam
apreender a experiéncia dos cuidadores, especialmente no
momento de recrudescimento da doenga, este estudo teve
por objetivo compreender a experiéncia materna nessa fase
do tratamento do filho.

Método

Trata-se de um estudo descritivo e exploratorio, com
recorte transversal. Caracteriza-se como uma pesquisa cli-
nico-qualitativa, escolhida como estratégia metodologica
que propicia o acesso aos sentidos e significados atribui-
dos aos fenomenos associados ao processo satde-doenca
(Turato, 2003). A fenomenologia foi utilizada como funda-
mento tedrico, permitindo investigar as vivéncias de uma
cuidadora familiar diante da recidiva oncoldgica de seu
filho, atentando-se aos aspectos emocionais envolvidos e
as significagdes de vida e morte engendradas pela situagao
critica. Conforme proposto por Husserl, buscou-se voltar
as coisas mesmas, no contato direto e espontdneo com a
experiéncia, sem o uso de mediadores empiricos, a fim
de acessar a esséncia da vida humana e sua subjetividade
(Forghieri, 1993; Goto, 2008).

Participante

Durante um periodo de um ano (julho de 2011 a
junho de 2012), foram identificados os casos de recidiva de
criangas entre cinco ¢ 12 anos incompletos, que se encon-
travam em tratamento no servigo. Para a participagdo no
estudo foram considerados como critérios de inclusdo: ter
um filho em regime de tratamento ambulatorial ou inter-
nacdo na instituicao hospitalar; ser responsavel legal pela
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crianga em tratamento de recidiva oncologica e se apresen-
tar, perante o servigo, como cuidadora principal; apresen-
tar discurso coerente e orientado espacial e temporalmente.
O critério de exclusdo foi a presenga de prejuizos na esfera
da compreensdo e/ou comunicacdo que pudessem inviabi-
lizar a aplicagdo da entrevista.

A participante foi selecionada de um corpus cons-
tituido por oito diades que aceitaram colaborar e que
completaram sua participacdo no estudo (Arruda, 2013;
Arruda-Colli, Perina, & Santos, 2015). A mae escolhida
para este estudo revelou ser uma informante-chave a medi-
da que permitiu delinear, com riqueza de detalhes, a situa-
¢do investigada neste estudo.

Local

A pesquisa foi realizada em um centro de referéncia
nacional para o tratamento do cancer infanto-juvenil, si-
tuado em um municipio de grande porte da regido Sudeste
do pais.

Procedimentos

A fim de atender aos objetivos do estudo, foi rea-
lizada uma entrevista semiestruturada em um local reser-
vado da instituicdo hospitalar, com duragdo aproximada
de 60 minutos. Para que a participante pudesse expressar
livremente suas percepgdes sobre a questdo investigada,
foi elaborado um roteiro de entrevista abrangendo aspectos
do percurso terapéutico do filho, ressondncias nas relagdes
familiares e confronto com a possibilidade de morte. A en-
trevista foi balizada pelas seguintes questdes norteadoras:
(1) Fale sobre o desenvolvimento de seu filho, desde seu
nascimento até hoje; (2) Conte-me como foi o processo de
adoecimento e tratamento de seu filho; (3) Como sdo o re-
lacionamento e a rotina familiar?

A participante ndo aquiesceu com a gravagdo em
audio da entrevista, justificando que ficaria mais a vontade
na situacdo sem o uso do gravador, mas permitiu que a
pesquisadora tomasse notas no decorrer da conversa e se
mostrou colaborativa durante todo o tempo. Imediatamente
apos o término, foi feita a transcri¢do de memoria do ma-
terial, buscando-se preservar o relato da forma mais fiel
possivel. Esse material foi, posteriormente, submetido
a analise de contetido tematica (Trivifios, 1992; Turato,
2003). Inicialmente realizou-se a pré-analise, efetuando-
-se a leitura flutuante do contetido integral da entrevista.
Em seguida, as unidades de significados foram identifica-
das por aproximacdo semantica; nesta etapa puderam ser
identificadas recorréncias e pontos de inflexdo nos relatos
obtidos acerca da experiéncia vivida pela mae participante
em relacdo a recidiva oncoldgica do filho. Finalizando o
processo de organizacdo do material, as unidades identi-
ficadas foram agrupadas em categorias tematicas e discu-
tidas com base na literatura levantada. Apds uma analise
minuciosa, foram delineados os principais elementos que
emergiram dos relatos maternos e que foram considerados
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como potenciais marcadores de necessidades do cuidador
familiar, que devem ser considerados na proposta de um
programa de intervencdo em aconselhamento psicologi-
co dirigido a pais de criangas em tratamento de recidiva
oncoldgica.

Cuidados éticos

Cabe ressaltar que foram atendidos os cuidados éti-
cos dispostos na resolucdo CNS n® 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude, que regulamenta as pesquisas que
envolvem seres humanos no Brasil (Brasil, 2012), desde
a elaboragdo do projeto e sua aprovagdo pelo Comité de
Etica em Pesquisa da instituicio (protocolo 05/2010), bem
como no percurso de coleta e sistematizacdo dos dados.
Foram atribuidos nomes ficticios a participante e seus fa-
miliares a fim de resguardar suas identidades e preservar
0 anonimato.

Resultados

A participante, aqui referida como Paula, tem 39
anos, ¢ casada com Paulo ¢ mae de dois filhos: Patricia, 12
anos, e Pablo, 7 anos. O contato com essa mae foi estabe-
lecido durante a internagdo do filho, que ocorrera apds o
primeiro ciclo de quimioterapia, como parte do tratamento
de um neuroblastoma de estagio clinico IV recidivado.

Apos a leitura atenta do corpus de pesquisa emergi-
ram trés categorias tematicas, que permitem circunscrever
as experiéncias maternas da recidiva oncoldgica do filho:
“Deparando-se com o imponderavel e buscando dar senti-
do & experiéncia vivida”, “Enfrentando prejuizos na esfera
relacional”, “Vivenciando a recidiva do filho com a morte a
espreita”.

Deparando-se com o imponderdvel e
buscando dar sentido a experiéncia vivida

Ao abordar a questdo do diagndstico, a mae expres-
sou reacdes acerca da comunicagdo inicial, assim como
suas frustragdes diante do que ela chamou de “a realidade
do tratamento”.

Foi horrivel! A gente nunca imaginou que o Pablo
pudesse ter cdncer... E a gente achou que tratava e
ia embora! E a gente ta aqui até hoje...

Diante do aumento do sentimento de vulnerabili-
dade e auséncia de controle que vivenciara com o adoeci-
mento do filho, Paula recuperou a histéria de vida infantil,
destacando o planejamento e o desejo que permearam a
gestacdo, assim como eventos estressantes vivenciados, pa-
recendo buscar nessa origem as explicagdes que poderiam
dar sentido para a ocorréncia do cancer do filho.

Ele foi muito bem-vindo e aguardado pela familia
toda... E ¢ isso que me faz perguntar: “Da onde
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um cancer?”. Nunca imaginei que uma crianga tao
desejada fosse ter tanto problema...

Nota-se, nesse excerto, que os sentimentos maternos
de perplexidade com o diagnostico inicial se embaralham
com a constatacdo das experiéncias emocionais paradoxais
proporcionadas pela emergéncia do cancer infantil: entre o
amor e 0 medo da perda, entre o filho protegido por ela e
o filho vulneravel.

A auséncia de explicagdes cabais, que poderiam
dar sentido a enfermidade e serenar a ansiedade desperta-
da pelo contato com o desconhecido, parece ter criado um
enorme vazio de significados. Da mesma forma, perceber
o sofrimento do filho ao longo do tratamento (que envolveu
quimioterapia, radioterapia e cirurgia) pareceu suscitar na
mae sentimentos conflituosos em relagdo aos riscos envol-
vidos no tratamento e seu desejo de controle da situacdo
ameacadora.

O tratamento judia demais, é muito desgastante,
muito sofrimento... E o TMO [transplante de me-
dula 6ssea] é muito arriscado para o Pablo, porque
ele teve fungo, é complicado.

Mas ele sente a diferenca, sente isso do “ndo pode”.
Vou privar ele das outras comidas também? Eu
tomo cuidado, mas acho que um pouquinho ndo vai
fazer mal...

A partir dos relatos da mae, percebe-se o impacto
da comunicagdo diagndstica e dos procedimentos invasivos
sobre a composicao de significados e sentidos. Os dados
reforcam a importancia de se atentar para a qualidade da
comunicacdo equipe-paciente-familia, assim como aos
sentimentos ¢ emogdes suscitadas, para favorecer a organi-
zagdo do cuidador para enfrentar a trajetoria de tratamento.

Enfrentando prejuizos na esfera relacional

Diante do diagnostico oncoldgico do filho mais
novo, a familia viu-se na contingéncia de se mudar da re-
gido Centro-Oeste do pais para o interior do estado de Sao
Paulo, em busca de melhores recursos de tratamento. Essa
mudanga trouxe consequéncias para a rotina familiar, com
impacto direto em diversos aspectos psicossociais, como
o afastamento da rede social de apoio, do trabalho e dos
vinculos familiares.

O dinheiro pesa, mas o que mais pesa é o relacio-
namento, porque se um ndo apoiar o outro, ndo tem
Jeito...

O relacionamento estabelecido com outros pacien-
tes e seus familiares ao longo da convivéncia hospitalar foi
recorrente no relato materno e constituiu outra fonte de
apoio social significativa. Paula valorizou o apoio social
percebido e a empatia estabelecida, apesar do alto custo
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emocional vivenciado em situagdes de piora clinica das
outras criancas, que pareceram remeté-la a possibilidade
palpdvel da morte do outro, assim como também do pro-
prio filho.

A gente conheceu outras criangas que faziam o tra-
tamento junto com o Pablo, que comegaram junto
com ele, mas morreram. E é duro, porque a gen-
te fica muito proximo aqui. Um sabe do que estd
acontecendo com o outro, fica na torcida, mas so-
fre junto também.

Nota-se o valor atribuido a unido enquanto elo de
fortalecimento para travar a batalha do tratamento do fi-
lho e também um desejo velado de ser cuidada, com todos
os conflitos que tal situagdo proporciona. A prolongada
absorcao nas tarefas relacionadas ao cuidar do filho tam-
bém teve impacto sobre a conjugalidade, suscitando atritos
na vida de casal em decorréncia da diminui¢do do desejo
sexual.

Ele [o marido] tem que me entender como mde...
Ndo da pra ter desejo vendo seu filho sofrer.

A participante destacou, ainda, as implicagdes da
situacdo de adoecimento de Pablo no cuidado que ela dis-
ponibiliza para a filha sadia, reconhecendo as dificuldades
de dividir o foco de sua atengdo, totalmente dedicada aos
cuidados a saude do filho.

E dificil dividir o tempo e os cuidados entre os dois
[filhos]. A Patricia tem ciuimes, também quer a gen-
te perto e acaba ndo tendo muito... Porque esse é
um tratamento que exige muito cuidado, aten¢do
redobrada, cuidados de limpeza, alimentagdo... Ela
acaba ficando sem a gente... A gente tenta, mas ndo
tem jeito...

Esse relato evidencia a consciéncia de que a divisao
equilibrada de atengao e cuidados entre os filhos ficou pre-
judicada apos a doenca de Pablo, o que a leva a se deparar
com as reacgdes negativas da filha sadia. Isso parece ampli-
ficar sentimentos latentes de culpa e impoténcia, reforgan-
do sua percepcdo de fracasso como mae. Socialmente, o
papel de mae ¢ comumente associado a cuidar de sua prole
e protegé-la contra os infortunios da vida. Nesse sentido,
tanto o adoecimento do filho como o impacto percebido
no desenvolvimento da filha saudavel parecem suscitar um
sentimento de fracasso no desempenho da fungdo materna.

Vivenciando a recidiva do filho com a morte a
espreita

O diagnostico da recidiva oncoldgica é vivencia-
do como uma ruptura das projecdes maternas em rela-
¢do a temporalidade da cura e reorganizagdo familiar.
A recorréncia demanda reajustamento, que exige um
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reposicionamento do paciente e do familiar em relacdo ao
novo inicio do tratamento, significado como travar “uma
nova batalha pela vida”.

Ai, a hora que a gente acha que vai... Que ia voltar
pra casa e se reorganizar, vem outra cacetada. Vocé
acha que a gente da conta? Ele ficou cinco meses
fora de terapia e agora a gente vai recomegar...

A recidiva remeteu a mde ao periodo inicial de
investigacdo e diagndstico, porém envolveu maior mobi-
lizagdo afetiva. A incerteza alimentada pelo ceticismo em
relagdo ao sucesso do tratamento ficou patente em algumas
falas, suscitando sentimentos de desesperanga e impotén-
cia ao refletir sobre as possibilidades do cuidar e sua posi-
¢ao como mae.

Vamos dar tudo para ele, fazer tudo, mas no fundo
eu sei que ndo adianta...

Fago bem feita a minha parte, porque eu ndo que-
ro ter culpa depois... Quero ter certeza de que fiz
tudo que estava ao meu alcance e eu sei que estou
fazendo.

Paula demonstra o desejo de poder chegar ao final
de sua luta com a certeza de ter “lutado o bom combate”,
ou seja, com a sensagdo de ter feito tudo o que estava ao seu
alcance para proporcionar ao filho condi¢des adequadas de
tratamento e uma qualidade de sobrevida digna. No entan-
to, em meio a angustia diante da gravidade da saude do
filho, permanecem latentes os sentimentos de impoténcia
e a tendéncia a autoculpabilizagdo ao se deparar com sua
falta de controle da situagao.

Diante da experiéncia antecipatéria da tempora-
lidade da perda, Paula refletiu sobre valores ¢ formas de
relacionar-se com seu filho e associou-os ao processo de
cuidar. Abordou o carater transitorio da vida, a questdo do
tempo incerto de permanéncia nesse mundo ¢ a valorizagao
da vivéncia do presente, vislumbrando a necessidade de se
organizar para poder acolher a experiéncia da finitude.

No primeiro diagnostico, eu protegia ele demais.
Ninguém podia tocar no Pablo. Ele ficava no
quarto dele e a gente evitava o toque ao mdximo.
Beija-lo, entdo, de jeito nenhum, porque a médica
orientou que podia contaminar. Ai agora, no segun-
do tratamento, eu tenho vontade de fazer tudo hoje,
como se ndo fosse dar tempo se deixar pra depois...
FEu falo para o Paulo se preparar. A gente precisa
estar preparado.

Nesse cenario desolador, a morte se infiltra nos re-
latos maternos por vezes de forma insidiosa, e outras vezes
de forma clara e explicita. Paula afirma estar priorizando o
hoje em relacdo a quaisquer planos de futuro. A ameaca da
perda mostra-se intensa e incontornével, sendo vivenciada
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ora com temor, ora como possibilidade de auferir possivel
alivio para o sofrimento vivenciado.

Mas eu prefiro que ele morra do que ter que passar
por isso outra vez. Ndo que eu queira, pelo contra-
rio, mas eu sei da dificuldade de tratar. Ndo quero
que ele sofra, que fique muito mal... E uma ameaca
muito grande.

O cenario da recidiva parece funcionar como um
operador que traz novos pardmetros para a apreciagdo ma-
terna sobre a vida do filho e seu tortuoso percurso de trata-
mento. Também € um momento de redefinir expectativas e
redesenhar projetos de futuro, especialmente quando paira
a incerteza quanto a viabilidade da cura. Nesse sentido, a
abreviagdo do sofrimento surge como desejo imperativo na
experiéncia vivida pela mae, regendo sua maneira de per-
ceber e enfrentar a necessidade do novo tratamento.

Discussao

Neste estudo, foi possivel perceber que o diagnds-
tico de Pablo foi acompanhado por sentimentos maternos
de vulnerabilidade e auséncia de controle sobre os aconte-
cimentos vitais, que parecem ter sido potencializados pela
noticia da recidiva. Apesar das dificuldades evidenciadas
no processo de aceitacdo, o recomeco do tratamento im-
plicou a reorganiza¢do da dindmica familiar e o fortale-
cimento dos lagos afetivos. A familia pareceu estar em
processo de elaboracdo inicial da comunicacdo da recidi-
va, buscando se reorganizar para o enfrentamento da nova
etapa do tratamento, utilizando a proximidade afetiva e o
fortalecimento dos lagos de unido como fontes de suporte
e seguranga para a adaptacdo a nova situagdo emergente
(Menezes et al., 2007).

Considerando a situagdo de crise familiar, a parti-
cipante mostrou ter percepcdo das relacdes entre o adoe-
cimento ¢ o impacto na dindmica familiar, demonstrando
sua preocupagdo com o desenvolvimento da filha saudavel
e com o impacto na relagdo conjugal. Tal preocupagdo ma-
terna € consistente com estudos recentes, tanto no que se
refere aos eventos estressores enfrentados pelo casal e suas
implicacOes para a dindmica conjugal e parental (Da Silva
etal., 2010; Wijnberg-Williams et al., 2006), como no senso
de unido familiar fortalecido pela necessidade de enfrentar
o periodo de tratamento infantil (Morelli et al., 2013). O
impacto do adoecimento no desenvolvimento dos irméaos
saudaveis também tem sido foco da literatura na area, sen-
do recomendada a oferta de cuidado emocional e a cons-
trucdo de um didlogo aberto para favorecer a elaboracdo do
estresse resultante (Cheron & Pettengill, 2011).

O diagnoéstico de recidiva foi acompanhado por
sentimentos de tristeza e frustragdo de expectativas de
cura, que incrementam a sensacdo de ameaca e as vivén-
cias de desamparo, vulnerabilidade e auséncia de controle
sobre os acontecimentos. De modo analogo ao estudo de
De Graves e Aranda (2008), percebeu-se a oscilagdo entre a
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esperanca de cura, com agdes direcionadas ao tratamento e
superagdo das adversidades, e a ameaga existencial impos-
ta pela possibilidade da morte, fortalecida pela experién-
cia de insucesso no primeiro tratamento, do desfecho fatal
das criangas companheiras de tratamento e as incertezas
relativas ao prognostico. Dessa forma, a recaida da doenga
se caracteriza também como um momento critico e com
potencial de tornar as vivéncias de perda mais proximas a
consciéncia, merecendo atengdo especializada para o cui-
dado emocional (Arruda, 2013; Arruda-Colli et al., 2015).
O periodo de tratamento da recaida oncologica foi
marcado pela sensa¢do de recomeco, permeado por incer-
tezas e memorias do primeiro tratamento. O contato com o
conhecido do tratamento inicial se contrapunha ao desco-
nhecido representado pela nova condi¢do de doenca e suas
novas possibilidades de tratamento. Forghieri (1993) defen-
de que, mesmo diante do “conhecido”, a incerteza se revela
enquanto abertura para o futuro, seus riscos e possibilida-
des, exigindo o confronto com as dificuldades e restri¢des,
em busca da saude existencial. De forma consistente com o
descrito na literatura (Carvalho, 2002; Espindula & Valle,
2002; Hinds et al., 1996), Paula compartilhou preocupa-
coes semelhantes as que tinha no primeiro tratamento, e se
utilizou das experiéncias do passado como suporte para a
construgdo de sentidos no presente, uma vez que o futuro
se mostra incerto, obscuro ou inescrutavel (Valle, 1997).
A ideia da morte despontou no discurso materno
com forte significado de fracasso, o que parece dificultar
sua elaboracdo. No entanto, em contraposi¢do, em alguns
momentos ela despontou como possivel alento, adquirindo
um significado de alivio pelo fim do sofrimento que traria
em relagdo a etapa atual de adoecimento. A mae também
manifestou estar pronta para habitar um futuro que ndo es-
colhera para si, mas que ja ndo lhe parecia tdo imprevisivel
e desconhecido como antes. A impossibilidade de escolha
e orientagdo para o futuro, trazida pela doenga grave e,
neste estudo, agravada pela presenca da recidiva, parece
ter amplificado os sentimentos maternos de impoténcia,
suscitando vivéncias de desamparo que dificultam a oferta
de sentido a existéncia (Valle, 1997). Os dados obtidos cor-
roboram a importancia de ampliar o cuidado em oncologia
pediatrica para além do ambito individual, considerando
também a interdependéncia das vivéncias singulares dos
membros familiares no planejamento de intervengdes de

suporte psicoldgico (Hinds et al., 2012; Oliveira et al., 2010;
Robb & Hanson-Abromeit, 2014).

Consideracoes finais

Este estudo permitiu explorar as experiéncias de
uma mae diante da recidiva oncolégica de seu filho, abran-
gendo aspectos do enfrentamento do percurso de tratamen-
to da crianga, as ressonancias nas relagdes familiares ¢ o
confronto com a possibilidade de morte iminente. Admite-
se que estudos com delineamento longitudinal podem con-
tribuir para melhor compreensdo das vivéncias maternas
nesse periodo critico do tratamento infantil. Apesar do re-
corte transversal utilizado neste estudo, os achados obtidos
contribuem para a compreensdo da experiéncia materna
diante da situagdo de recidiva oncoldgica pediatrica.

A impossibilidade de contar com os registros au-
diogravados também pode ser considerada uma limitagdo
deste estudo. No entanto, considerando a natureza delicada
do tema investigado, que aborda pessoas em um momen-
to de intenso sofrimento decorrente do agravamento da
condigdo clinica infantil, torna-se essencial compreender
a recusa da participante de autorizar a gravacdo a luz dos
significados possivelmente atribuidos ao gravador e suas
implicacdes para o desenrolar da entrevista. Respeitando
os limites impostos pela mée e no intuito de preservar seu
conforto emocional, foram tomadas medidas para minimi-
zar a influéncia dos fatores perturbadores que poderiam
comprometer a coleta e, consequentemente, a andlise de
dados, mediante o uso de anotagdes registradas ao longo
da entrevista e a transcri¢do das falas na integra imediata-
mente apds seu término.

Nesse sentido, os resultados iluminam possibilidades
de o profissional de saude assumir um cuidado sensivel as
necessidades da familia e podem auxiliar no planejamento
de intervengdes psicologicas que favorecam a lida com as
peculiaridades da doenga e suas ressonancias psicossociais.
Atentar para a qualidade de comunicagdo nos momentos de
diagnostico e situagdes criticas no percurso de adoecimento
torna-se essencial para favorecer a organizagdo familiar para
o enfrentamento e o cuidado integral ao paciente oncoldgico.
Nessa perspectiva, novos estudos sdo necessarios para ex-
plorar as intervengdes que possam efetivamente contribuir
para aprimorar o cuidado centrado na familia.

Child cancer recurrence: a study about the mother’s experience

Abstract: A relapse in pediatric oncology is experienced by mothers as a critical and threatening event. The diagnosis of the disease
relapse implies in a new beginning of the treatment and the potential of failure and child loss. This study aimed to understand
the mother's experience of her child's treatment phase. In this qualitative design study, a 39-year old mother participated in a
semi-structured interview regarding aspects of her child’s treatment trajectory, the resonances in family relationships, and the
confrontation of the possibility of death. A thematic content analysis was used to analyze the data. The results indicated themes
related to the attribution of meaning to the experience, the perception of injuries in the relationship scope, and a constant threat
of loss. Understanding the mother’s experiences can favor the planning of psychological interventions that support the attribution
of a new meaning to the sickness-health process, as well as provide a preparation for the family regarding end-of-life care.

Keywords: neoplasms, recurrence, family, grief, Psychology.
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La récidive du cancer pédiatrique: une étude sur I'expérience maternelle

Résumé: La récidive en Oncologie Pédiatrique est expérimentée par les méres comme un événement critique et menagant.
Le diagnostic de la récidive implique la reprise du traitement et la possibilité de faire face a un échec thérapeutique et a la
perte de leurs enfants. Létude a été réalisée dans le but de comprendre I'expérience maternelle a cette étape du traitement
de I'enfant. Dans cette étude qualitative, une mére de 39 ans a participé a un entretien semi-structuré qui couvrait les aspects
des voies thérapeutiques de son enfant, leur impact dans les relations familiales et la possibilité faire face a la mort de I'enfant.
Les résultats ont été analysés en utilisant une analyse de contenu thématique, et ont révélé des difficultés liés a I'attribution
de sens a I'expérience, la perception de la récidive par la sphere familiale et la menace constante de la perte. Comprendre
les expériences maternelles peut favoriser la planification des interventions psychosociales mises en place pour encadrer le
processus santé-maladie et préparent la famille pour I'expérience de fin de vie.

Mots-clés: neoplasmes, récurrence, famille, deuil, Psychologie.

La recurrencia de cancer pediatrico: un estudio acerca de la experiencia materna

Resumen: La recurrencia en oncologia pediatrica es experimentada por las madres como un evento critico y amenazante. El
diagndstico de la recurrencia de la enfermedad implica en recomenzar el tratamiento y enfrentar la posibilidad de fracaso
terapéutico y la pérdida del hijo. Este estudio buscé comprender la experiencia materna de esa etapa de tratamiento del nifo.
En este estudio cualitativo, una madre de 39 afos participd de una entrevista semiestructurada involucrando aspectos del
recorrido terapéutico de su hijo, resonancias en las relaciones familiares y confronto con la posibilidad de muerte. Los datos
fueron analizados mediante el analisis de contenido tematico. Los resultados revelaron asuntos relacionados con la atribucion
de significado a la experiencia, percepciones de perjuicios en el ambito relacional y la constante amenaza de la pérdida. Entender
las experiencias maternas puede facilitar la planificacion de las intervenciones psicologicas que ayudan la resignificacion del
proceso de salud-enfermedad y preparan a la familia para el cuidado en el final de la vida.

Palabras clave: neoplasias, recurrencia, familia, luto, Psicologia.
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