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RESUMO

Na adolescéncia, periodo de transformacdes e descobertas num processo de
construcdo da personalidade, ser diagnosticado com céncer traz impacto
emocional e mudancas psicossociais. Este artigo objetiva compreender o
processo de adoecimento e as repercussdes psicossociais a partir da
percepcdo dos pacientes que se submeteram ao tratamento oncologico
durante o periodo da adolescéncia. Trata-se de uma pesquisa qualitativa
desenvolvida com 25 pacientes de um Centro de Alta Complexidade em
Oncologia localizado no sul do Brasil. A coleta de dados foi realizada através
de entrevista semiestruturada e a analise se respaldou na teoria da Analise de
Conteudo proposta por Bardin. A partir das falas dos pacientes, construimos
quatro categorias relevantes de respostas: Comunicacdo diagnodstica e
possiveis reacdes; Percepcdo do tratamento e internacdo; Relacdes
interpessoais; Vida pos-tratamento e suas lembrancas. Tais categorias
demonstram que o impacto e as mudancas psicossociais muitas vezes sao
inevitaveis, mas podem ser minimizados quando os profissionais compreendem
as percepcoes e dificuldades dos pacientes frente ao adoecimento. A partir do
exposto, faz-se necessario oferecer um atendimento humanizado e integral,
bem como proporcionar uma relagdo profissional-paciente pautada num vinculo
confiavel que venha a contribuir em todo o curso do tratamento.
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ABSTRACT

In adolescence, a period of transformation and discoveries in a personality
building process, being diagnosed with cancer brings emotional impactand
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psychosocial changes. Considering that, this article aims to understand the
illness process and the psychosocial repercussions the perception of patients
who underwent cancer treatment during the adolescence period. It is a
qualitative research conducted with 25 patients from a High Complexity
Oncology Center, located in Southern Brazil. The data collection was conducted
through semi structured inter views and the data analysis was conducted using
the theory of Content Analysis proposed by Bardin. From the patients speeches
four main categories of responses were built: Diagnostic Communication and
possible reactions; perception and hospitalization; Interpersonal relationships;
Aftercare life and its memories. Such categories show that the impact and
psychosocial changes are often unavoidable, but can be minimized when
professionals understand the perceptions and difficulties of the patients
regarding the illness. Considering that, it is necessary to offer a humanized and
integral care, as well as providing a professional-patient relationship guided in a
reliable bond that will contribute throughout the course of the treatment.
Keywords: adolescence, cancer, treatment.

Introducao

Conforme a Lei n. 8.069 (1990), a infancia compreende a fase do
nascimento até os doze anos e a adolescéncia até os dezoito anos. Nesses
periodos da vida, o0 sujeito estd em constante desenvolvimento e crescimento
fisico, emocional, intelectual e social.

A adolescéncia, especificamente, € uma fase de grande ebulicdo devido
as diversas mudancas ocorridas nesta passagem entre o ser infantil e o ser
adulto. E uma etapa evolutiva e peculiar ao ser humano, na qual ocorre o
processo maturativo biopsicossocial, sendo influenciado pelas caracteristicas
sécio-culturais circunstantes, como também pelos vinculos familiares e
afetivos, valores e crencas (Osorio, 1992; Ribeiro & Rodrigues, 2005).

Nesse processo de amadurecimento, os adolescentes passam por
momentos de crise e desequilibrio, ambivaléncia de desejos, de construcdo da
personalidade e identificacbes, e busca por sua autonomia (Osorio, 1992;
Outeiral, 1994; Ribeiro & Rodrigues, 2005; lamin & Zagonel, 2011). E um
processo de se (re)conhecer, uma possibilidade de vir-a-ser.

Assim, a adolescéncia remete a concepcdo de Vvitalidade e
produtividade, de planos e perspectivas para o futuro, sem muito espaco para

considerar as possiveis intercorréncias, como 0 adoecimento, cuidados
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hospitalares e a morte (Kovacs 1992; Rona & Vargas, 1994). Isto porque o
adoecimento e a necessidade de realizar um tratamento podem ser sentidos
como uma inviabilizacdo, temporaria ou ndo, dos seus sonhos e objetivos,
tendo em vista as mudancas e adaptaces necessérias (Capitdo & Zampronha,
2004).

Esta percepcdo pode ser ainda mais intensificada quando existe a
possibilidade ou confirmacdo do diagnéstico de céancer, devido as
representagdes sociais e as restricdes que o tratamento ocasiona na vida do
sujeito. Esta doenca, apesar dos avancos tecnoldgicos e cientificos, ainda é
bastante temida, carregada de preconceitos e intimamente relacionada a dor e
morte na nossa cultura (Barbosa & Francisco, 2007; Ribeiro & Rodrigues, 2005;
Rezende, Schall & Modena, 2011).

Este contexto ameacador se apresenta como um periodo tenso e
mobilizador de sentimentos tanto no paciente quanto na familia podendo trazer
a presenca constante de angustia, ansiedade e medo. Medo em relagdo ao
tratamento, a dor, a possibilidade de morte, causando muita inseguranca
(Kovacs, 1987; Bigheti & Valle, 2008). Aléem disso, os adolescentes vivenciam
varias situacdes que podem ser sentidas como estressantes, entre as quais
numerosas idas ao hospital e internamentos repetidos, intervencdes
diagnosticas, de tratamento e de avaliagdo, por vezes dolorosas e
ansiogénicas, e ainda com os efeitos adversos dos tratamentos, destacando as
alteracGes da imagem corporal (Rona & Vargas, 1994; Menossi & Lima, 2000).

O hospital, local especializado para o tratamento, pode ser
compreendido como um lugar que possibilita a melhora, a cura e
consequentemente a vida com novas descobertas, relacionamentos e
amizades. No entanto, pode haver também a concepcdo de que seja um
ambiente hostil e ameacador pelos procedimentos, desconhecimento e
distanciamento da familia e, muitas vezes, associado a iminéncia da morte.

Nesta nova realidade, observa-se que a rotina do paciente e familia,
bem como os habitos comuns da fase juvenil sofrem modificacbes no processo
de doenca e hospitalizacdo, e a maneira como estes sujeitos passarao por este
periodo pode ser influenciada pelo tipo de tratamento e suporte multidisciplinar
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e psicossocial. Consideram-se também os recursos de enfrentamento, ou seja,
as estratégias visando a adaptacdo a situacdo atual através da minimizacao
dos fatores estressantes, da reorganiza¢ao do cotidiano, favorecendo um novo
significado para a experiéncia (lamin & Zagonel, 2011).

Diante do exposto, quando o adolescente adoece, vivencia mudancas
corporais, emocionais, familiares e sociais, além da busca pela identidade e
autonomia, inerentes da faixa etéria, simultaneamente com a ameaca e 0
sofrimento advindo da doenca e tratamento, transitando entre a condicdo de
ser saudavel para a condicdo de estar doente (Gameiro, 2012). Por isso, torna-
se relevante compreender as questbes peculiares da adolescéncia
concomitantes ao processo de adoecimento oncolégico, tratamento e
hospitalizagdo, bem como conhecer as representacdes e repercussdes desta
vivéncia e suas necessidades sob o ponto de vista do adolescente, sendo este

0 objetivo deste estudo.

Método

Esta pesquisa ocorreu no Servi¢o de Pediatria de um hospital oncologico
na regiao sul do Brasil, cujo projeto, sob o protocolo n°® 2.082, foi previamente
submetido & avaliacdo e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
instituicdo. A pesquisa se propds a conhecer as percepcdes dos pacientes que,
durante a adolescéncia, foram submetidos ao tratamento oncoldgico, e que,
atualmente, estdo na faixa etdria acima dos 18 anos, em proservacgao.
Ressalta-se que este Servico de Pediatria disponibiliza acompanhamento
meédico aos pacientes pelo periodo de dez anos apds o término do tratamento,
tendo em vista a possibilidade de recidiva ou uma segunda neoplasia neste
periodo, mesmo que neste espaco de tempo 0s pacientes alcancem a
maioridade.

A selecdo dos participantes aconteceu pelo acompanhamento da
agenda do ambulatério médico do setor da Pediatria através do prontuario
eletronico (TASY) com objetivo de verificar dentre os pacientes agendados
quais eram sujeitos elegiveis a pesquisa, conforme os critérios de inclusdo

estabelecidos. No dia em que estes pacientes compareciam ao hospital, apés a
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consulta médica, a pesquisadora, em uma sala no Setor de Pediatria, explicava
o estudo e o0s convidava a participar. Aqueles que concordaram foram
entrevistados apds leitura, explicacdo e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Ressalta-se que o0s sujeitos deste estudo
participaram de forma voluntaria, esclarecida e consentida conforme os
preceitos éticos presentes na Resolucdo n° 196/96 de CNS, vigente no
momento da pesquisa, que rege as normas em pesquisas com seres humanos.

A amostra se constituiu de 25 pacientes, sendo 11 do sexo feminino e
14 do sexo masculino. Estes pacientes, no momento da entrevista, tinham
idade entre 18 e 31 anos, realizaram o tratamento cuja duracdo variou entre 5
meses e 4 anos e estavam fora de tratamento de 45 dias até 16 anos. As
patologias das quais padeciam 0s pacientes presentes nestegrupo foram:
leucemia linféide aguda (8), linfoma de Hodgkin (7), osteossarcoma (4), tumor
de células germinativas (2), leucemia miel6ide aguda (1), rabdomiosarcoma em
regido pré-auricular (1), adenocarcionoma em pulmao (1) e tumor de células
gigantes em sacro (1).

A coleta de dados ocorreu através de entrevista semiestruturada,
instrumento que favoreceu aos sujeitos melhor expressdo dos conteudos
contribuindo e enriguecendo os resultados da pesquisa. Estas entrevistas
foram gravadas e, posteriormente, analisadas qualitativamente de acordo com
a metodologia de Analise de Conteudo, proposta por Bardin (1977), uma vez
gue se acredita que tal técnica possibilite uma interpretacdo mais aprofundada
dos significados acerca do tema para esta populagéo.

De acordo com a teoria de Bardin (1977), a analise de conteudo se
organiza em trés fases: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados. Na primeira fase, as entrevistas foram transcritas em protocolos
individuais. Na segunda, foram identificadas as possiveis Na terceira e ultima
fase, fez-se as correlacdes e interpretacdes dos dados categorizados,
voltando-se atentamente aos pressupostos tedricos que embasam o estudo, e

gue serdo apresentadas e discutidas ao longo deste trabalho.
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Resultados e Discusséo

As unidades de categorizacdo foram construidas conforme a relevancia,
frequéncia e objetivos deste trabalho, e sdo as seguintes: 1) Comunicacéo
diagnéstica; 2) Percepcdo do tratamento e internacdo; 3) Relacbes
interpessoais: amigos, familia, pacientes e equipe; 4) Vida pés-tratamento e

suas lembrancgas.

Comunicagéo Diagndstica

A consulta médica em que é realizada a comunicacado diagndéstica pode
ser permeada por intensas emocdes, temores e expectativas visto que o
paciente e sua familia ja realizaram diversos exames e aguardam por uma
confirmacdo ou ndo de uma doenca. Essas emocdes podem ser intensificadas
guando ha a possibilidade do diagnostico ser cancer devido ao estigma social
de ser uma doenca intimamente relacionada a morte, ao sofrimento e a dor
(Ribeiro & Rodrigues, 2005; Barbosa & Francisco, 2007; Rezende et al., 2011).

E neste contexto emocional que o adolescente e seu responsavel
recebem o diagndstico e a proposta de tratamento. A descoberta do cancer
traz consigo a incerteza da vida, ameaca dos planos e do futuro podendo gerar
diferentes sentimentos sobre o que estd acontecendo e o que estd por vir
(lamin & Zagonel, 2011). Neste momento da vida, o adolescente que se
encontra “descobrindo o mundo, produzindo novos saberes e exercendo uma
nova identidade” (Jesus & Gongalves, 2006, p. 549) passa também a vivenciar
uma nova realidade.

Ao se deparar com esta realidade, na ocasido da consulta médica, em
algumas circunstancias esses sentimentos advindos do impacto do diagndstico
podem dificultar a compreensdo do que € explicado e orientado pela equipe
médica (Moreira & Macedo, 2003). Isto pode ser evidenciado na fala do
entrevistado 6: “Entender assim, eu ndo consegui entender, porque eu estava
tdo nervosa. Eu s6 chorava na hora”.

O adolescente pode ser acompanhado por um hebiatra, profissional da
medicina especializado nesta faixa etéria. No entanto, nem todas as

instituicbes de saude contam com este especialista em seu quadro funcional,
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ficando os adolescentes sob os cuidados dos pediatras, como é o caso do local
onde se realizou a pesquisa. Apesar dos médicos, em sua formacao,
aprenderem que o contexto do atendimento envolve obrigatoriamente a triade
médico-responsavel-paciente, quando atendem criangas a interacdo tende a se
estabelecer na relacdo diade médico-responsavel, pois estas geralmente nao
participam tdo ativamente das decisdes, devido a idade e ao processo de
desenvolvimento cognitivo e psicoldgico (Gabarra & Crepaldi, 2011; Kohlsdorf
& Seidl, 2011).

Esta dindmica pode se repetir com pacientes adolescentes que, na
maioria das vezes, possuem condi¢cdes cognitivas de compreender, estrutura
psicolégica e desejo de participar e decidir sobre seu préprio tratamento, sobre
sua vida. Em relacdo a esta conduta médica o entrevistado 15 comenta: “A
Gnica coisa que a Dra [da cidade de origem] me falou que era uma doenca
grave e com urgéncia mandaram chamar os pais. Dai ja foram pra outra sala,
me deixaram numa |4 e foram pra outra sala”.

A auséncia de informacbes e esclarecimentos sobre a doenca,
tratamentos e procedimentos necessarios, ao invés de proteger os pacientes,
pode dificultar a assimilacdo e organizacéo pessoal frente a situacéo (Brandao,
2000 citado por Lemos, Lima & Mello, 2004). Quando isso acontece, 0
adolescente pode utilizar de recursos imaginarios para buscar compreender o
que esta vivenciando. Além disso, pode comprometer a confianca entre o
paciente, familia e equipe (Leal, 2003).

Este cenario possibilita o aparecimento de repercussdes emocionais
como medo, ansiedade e inseguranca, como também a recusa ao
comprometimento e adesao ao tratamento. Neste momento de fragilidade fisica
e, as vezes, psiquica, “ser posto em seu lugar de sujeito responsavel é
extremamente importante para aqueles de quem a doenca se apoderou” (Veiga
& Leitédo, 2009, p. 27).

Ainda em relacdo a participacdo do paciente no momento do
diagnéstico, Kohlsdorf & Seidl (2011), a partir de estudos realizados, comentam
sobre seus beneficios, como: a percepcdo dos pacientes terem suas
caracteristicas individuais e necessidades psicossociais compreendidas
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possibilitando uma maior satisfacdo e confianca na equipe, maior retencao das
informacdes, e maior adeséo e colaboracdo com o tratamento. Com isso, pode-
se favorecer uma melhor qualidade no autocuidado e consequentemente
diminuicao das internagdes e retornos ao hospital.

Outro aspecto refere-se a importancia da clareza e objetividade da
comunicacao, a qual deve ser adequada ao entendimento do paciente, pois o
uso de termos predominantemente técnicos apresenta-se como um dificultador
na compreensao das informacbes e/ou interfere na relacdo com os
profissionais (Gabarra & Crepaldi, 2011). Esta situacdo € exemplificada neste
trecho do entrevistado 10: “E, disseram vocé tem um tumor no sacro, tal. Eu
sabia que nao era coisa boa, mas eu ndo sabia exatamente o qué que era’. O
entrevistado 15 refor¢ca essa questao quando diz: “Nao sabia de que se tratava,
como é que era, o que significava essa palavra leucemia”.

Ademais, o médico deve ponderar quais e 0 quanto de informacdes
podem ser transmitidas, cuidando com a comunicacao néo-verbal que pode ser
também tao representativa e carregada de significados. Deve-se respeitar o
desejo do paciente e o seu desenvolvimento cognitivo e emocional para
participar e escutar o seu diagnéstico, considerando seu funcionamento prévio,
ou até mesmo a preferéncia que sejam 0s pais ou outro profissional o0s
interlocutores desta comunicacao (Leal, 2003).

Em relacdo a quem revela o diagnoéstico, Vieira (2010) comenta que
qguando o paciente é pediatrico, a comunicacdo diagndstica pode ser realizada
pelo profissional ou pelos responsaveis. Isto pode ser observado nesta
pesquisa em que a comunicacao diagndstica, de acordo com a percepc¢éo dos
pacientes, ocorreu ora pelo médico, outro profissional da saide ou mesmo por
algum familiar.

O médico é o profissional cuja funcdo € avaliar sintomas, solicitar
exames, diagnosticar doencas e comunica-las tendo por isso o estere6tipo de
detentor do saber com conhecimentos técnicos para tal desempenho
(Trindade, Azambuja, Andrade & Garrafa, 2007). Devido a isto, em algumas

situacdes, a palavra do médico tem valor e credibilidade como expresso na fala
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do entrevistado 7: “E, que contaram pra mim foi meus pais. SO que dai como
eu ndo quis acreditar, eles me levaram pra médica pra contar”.

No entanto, alguns pacientes relataram, de acordo com suas
percepcdes, que familiares comunicaram e elucidaram sobre a doenca e o
tratamento. Esta percepcéo pode estar associada ao fato de que os pacientes,
devido ao vinculo afetivo, sentem-se mais abertos para questionar e esclarecer
suas duvidas com os familiares, mesmo quando estes ndao tém preparo e
conhecimento técnico para tal fungéo.

Quando outro profissional é solicitado a comunicar ou clarificar o
diagnéstico, observa-se como um fator facilitador a aproximacéo e afinidade
existente com o profissional escolhido, ratificando a importancia do vinculo
entre paciente e equipe, como evidenciado em sequéncia pelo entrevistado 6:
“eu tinha que conversar, principalmente com a psicoéloga, eu ia tirar davida com
ela das coisas”. Ressalta-se o trabalho em equipe, preferencialmente
interdisciplinar, devido aos varios olhares sobre a mesma situagcdo que podem
ser complementares as diferentes reacfes e necessidades dos pacientes.

Compreende-se a necessidade de avaliar cada caso, considerando as
diversas possibilidades de atuacdo sem se restringir a um protocolo fechado e
rigido, permitindo assim um cuidado auténtico, integral e individualizado. Desta
forma, a comunicacdo diagnéstica adequada pode ser considerada um
elemento inicial, mas essencial, podendo influenciar no impacto do diagnéstico
e tratamento de maneira a facilitar a adaptacdo e enfrentamento das
dificuldades pelos pacientes (Kohlsdorf & Seidl, 2011).

Percepcdes do Tratamento e Internacéo

O adoecer oncolégico tem como possibilidades de tratamento a
quimioterapia, radioterapia, cirurgia e, em alguns casos, transplante de medula.
Além disso, h& a necessidade de exames e hospitalizacbes frequentes, como
também a vivéncia de mudancas fisicas, emocionais, limites e restricbes na
rotina diaria.

Sobre o tratamento, geralmente, é orientado nas primeiras consultas,

antes de inicid-lo. Observou-se que, apesar de terem sido comunicados, a
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maioria dos pacientes relatou ndo ter a real no¢cdo ou entendimento de como
ocorreria.

Apresentaram inicialmente percepcdes desde uma doenca simples a
uma sentenca de morte, ou um tratamento comum com rapido retorno as
atividades diarias, como elucidado pelo entrevistado 16: “Eu, por mim, pensei
que era s6 um remédio, um medicamento, uma injecdozinha e ia embora”.
Outra compreenséo acerca do tratamento foi de ser agressivo e necessario por
tempo indeterminado, sendo representado neste trecho do entrevistado 6: “Eu
imaginava gue teria que ficar com medicamento a vida inteira, essas coisas,
quimioterapia”. Destaca-se também a influéncia que estas concepcfes podem
ter das informagdes transmitidas por meios de comunicagao ou experiéncias de
outras pessoas que foram acometidas por cancer, como evidenciado pelo
entrevistado 12: “J&, eu tinha um tio bem proximo que teve a doenca. SO que
naquela época como ele morreu, eu achava que ia morrer também, nao foi facil
nao”.

No entanto, pode-se refletir que, em alguns casos, a compreenséo real
acerca do tratamento somente ocorre quando de fato este comeca. E a
experiéncia pratica, € o sentir na pele a agulha, o medicamento, que favorece
esse entendimento. Isto pode ser confirmado no relato do entrevistado 18: “A
gente ndo esperava como ia ser, sO com o decorrer do tempo € que a gente viu
como é que era’.

E vivenciar o tratamento, muitas vezes, desvela-se como uma
experiéncia dificil de ser suportada podendo “experimentar sentimentos de
estranheza, inseguranca, revolta, impoténcia” (lamin & Zagonel, 2011, p. 428).
Diante disso, torna-se importante oferecer um espaco e uma escuta pelos
profissionais aos pacientes e familiares com a finalidade de compreender suas
percepcgdes, entendimentos e necessidades de orientacdo e reorientagdes, e
principalmente suas reagdes emocionais e comportamentais.

Em consequéncia do tratamento, os efeitos adversos sao bastante
considerados no discurso dos pacientes, em especial as alteracdes da imagem
corporal, como alopécia, emagrecimento, edema. Isto talvez ocorra pelo corpo

ser a representacao de si mesmo e por expor ao olhar e avaliagdo dos outros

35
Rev. SBPH vol.17 no.1, Rio de Janeiro — Jan./Jul. — 2014



F‘ SBPH Cancer na adolescéncia e suas repercussfes psicossociais
PSICOLOGIA HOSPITALAR

(lamin & Zagonel, 2011). Associado a isto se tem as mudancas inerentes a
puberdade como formacdo de pélos e alteracdo do timbre de voz para os
meninos, e delineamento mamario, da cintura e quadril que definem o corpo
feminino, tornando-se evidente e valorizado o aspecto fisico do sujeito
(Almeida, Rodrigues & Simdes, 2007).

Entdo, este corpo em desenvolvimento concomitante com os efeitos
adversos que alteram a imagem corporal pode refletir nos comportamentos e
vinculos sociais, nos aspectos psicoldgicos relacionados a construcao da
personalidade/identidade, e nas reacdes emocionais frente ao diagnostico e a
proposta terapéutica. Acerca disso, lamin & Zagonel, (2011) comentam sobre a
tendéncia ao isolamento podendo ser também ratificado no exemplo do
entrevistado 15: “eu tomei um medicamento que me inchou bastante entdo eu
ndo me sentia muito agradavel la fora e ficava mais trancafiado em casa... No
colégio eu nao ia, quando estava fazendo o tratamento”.

Ainda sobre esse comportamento de isolamento, encontra-se o desejo
de esconder o que a doenca e o tratamento expdem por representar sua
concretude e sua visibilidade para si e para os outros. Isto pode ocorrer com o
uso de perucas, lencos e bonés devido a alopécia. A externalizacdo da doenca
e 0s conteudos emocionais envolvidos podem estar associados a importancia
do olhar do outro como espelho para si préprio. Devido a isso, os profissionais
de saude, principalmente, devem considerar o significado e o valor que essa
nova imagem corporal pode ter para cada paciente, tratando deste assunto
com cuidado e respeito.

No contexto do tratamento, a internacdo € um recurso terapéutico muitas
vezes sentido como um ambiente inicialmente ameacador, com equipe e
pacientes desconhecidos, com procedimentos invasivos que podem causar
sofrimento e dor, além de normas e rotinas inexistentes na sua vida até entéo,
vivenciando assim um novo papel (Ribeiro & Rodrigues, 2005; Jesus &
Goncalves, 2006). O hospital traz restricdes de convivio social e familiar, vida
pessoal e profissional em uma fase da vida em que o sujeito esta buscando
autonomia e independéncia. A seguinte fala do entrevistado 19retrata esta

problematica: “Mas era ruim porque era uma época que eu fazia tudo,
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estudava, ia pra escola, trabalhava e por causa da doenca eu ndo podia fazer
mais nada”.

O entrevistado 2 comenta “ndo gosto muito de ficar internado. Nao tem
aquela liberdade que vocé tem em casa”. A partir deste relato, pode-se refletir
sobre a percepcao do papel modificador da rotina e regras de funcionamento
do hospital bem como da equipe, podendo gerar no paciente a sensacdo de
perda de controle sobre si mesmo e sua vida, representando uma privacao da
liberdade.

Esta percepcdo quanto a internacdo, muitas vezes, pode se intensificar
qguando h& necessidade do paciente ficar em quarto de isolamento. Quanto a
isso, 0 entrevistado 4 diz: “No quarto, vocé pode sair. Pode ir 14 fora, vocé vai
no refeitério. E no isolamento ndo. Nao podia sair do quarto, s6 uma televisao.
Eu acho que o isolamento é terrivel’. Nestes momentos, pode-se ter a
percepcdo de confinamento devido a restricdo de espaco e do convivio com as
pessoas ou, entdo, como um agente reforgcador da separagdo com o mundo
externo, inclusive do ambiente hospitalar, equipe e pacientes.

Outro aspecto dificultador da internacéo é perceber a dor, sofrimento e
morte do outro, exemplificado pelo entrevistado 10: “E é dificil aqui nesse
hospital porque toda hora tem gente passando mal”. Quando experienciam isto,
0s pacientes podem considerar a possibilidade de vivenciar a mesma situacao.
Essa possibilidade do sofrimento e morte de alguém que goza de saude e/ou
juventude geralmente € um fato apenas percebido, mas ndo reconhecido, e
com o adoecimento e tratamento permite que se torne algo possivel, ainda
mais com o estigma da doenca oncoldgica. (Brum, Guido, Linch, Umann &
Zuge, 2009). Esta questdo é retratada pela fala do entrevistado 12: “Vocé ta
tratando uma doenca que aquilo pode tirar a vida. Entdo, nossa € horrivel”.

De acordo com as entrevistas, outra situagdo destacada foi a presenca
de pacientes com diferentes faixas etarias nas enfermarias. Uma vez que o
adolescente tende a formar grupos identificatorios (Osorio, 1992), o fato de
estar junto a criancas menores pode trazer incbmodo e dificultar
emocionalmente durante o periodo de internacdo. Verifica-se isso no discurso

do entrevistado 12: “Com os pacientes, eu ndo me dava muito bem com as
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criangas. Eu ficava em um quarto que tinha muita crianca, dai choravam a noite
toda, ai eu ficava meio brabo assim por ndo conseguir dormir”.

Observa-se a importancia de oferecer um espaco que respeite 0s
direitos, garanta a confidencialidade, seguranca e privacidade, a0 mesmo
tempo que proveja acdes educacionais e recreacionais adequadas e em
consonancia com as necessidades desta fase do desenvolvimento (Almeida et
al., 2007). No entanto, é imprescindivel salientar que mesmo com estes
recursos a disposi¢ado do paciente, nem sempre 0 mesmo ira se beneficiar para
vivenciar o adoecimento e tratamento. Cada paciente apresenta, conforme
suas caracteristicas individuais, recursos diversos de enfrentamento. O
entrevistado 19 comenta sobre isso: “Eu acordava s pra comer, tentar comer
quando conseguia e depois voltava a dormir’. Neste caso, percebe-se a
ingestdo de remédios com objetivo de dormir durante grande parte do dia
paramanter-se isolado de tudo que remetia a vivéncia atual.

Essa estratégia de manter-se distanciado dificulta o estabelecimento de
novas relagdes, no ambiente hospitalar, com pacientes e equipe. Essa maneira
de lidar com a realidade talvez possa demonstrar um receio quanto a
fragilidade do corpo e sua finitude, ou entdo uma inquietacdo pelo fato da
doenca ter aparecido em um momento da vida representativo de autonomia,
liberdade, independéncia e vida social ativa.

Enquanto alguns pacientes reagem desta forma, outros podem, com o
decorrer do tratamento, reconhecer e se familiarizar com o ambiente hospitalar
e com os profissionais envolvidos nos seus cuidados, sendo elucidado pelo
entrevistado 11: “No comeco era ruim. Vocé chegava, ficava, ndo passava 0s
dias, ndo passava as horas. Depois foi acostumando. Chegava, conhecia todo
mundo. J& chegava brincando j&”".

Ainda nesta perspectiva, o paciente pode vir a compreender que realizar
o tratamento representa menor tempo de hospitalizagcdo, mais tempo de vida e
que esta vencendo a doenca, conforme o relato do entrevistado 12: “Cada
quimio significava um dia a menos que eu tinha que ficar no hospital, e cada

dia a menos que eu ficava no hospital era uma vitéria sobre a doenca, sabe?”.
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Quando o adolescente se familiariza com o tratamento, o hospital, a
equipe de saude e os demais pacientes, ele também pode descobrir novas
formas de viver, buscando alternativas para minimizar o sofrimento e as
dificuldades dessa trajetoria, e aprendendo a valorizar e vivenciar cada

momento a sua maneira.

Relacbes Interpessoais: Amigos, Familiares, Pacientes e Equipe

A experiéncia de adoecer pode vir acompanhada por mudangcas na
rotina diaria, considerando a escola, atividades de lazer e alimentacao,
transformacdo da imagem corporal, incertezas quanto ao tratamento, dor e
perdas. Estes aspectos podem influenciar nos vinculos afetivos, seja pelo
distanciamento ou pela maior aproximacao.

Diante da fragilidade fisica e emocional, da possibilidade de morte
arraigada na representacdo social do cancer, € comum acontecer uma maior
aproximacdo dos familiares com o paciente, demonstrando uma postura de
protecdo, acolhimento e cuidado. O entrevistado 12 expbe esta questdo: “Na
familia, tem aquele negdcio, vocé é mimado né. A familia mima mesmo. Entéo
em casa, em casa era s6 mimo. Acho que em casa, o pessoal é protetor”.

Alguns entrevistados parecem ter sentido essa aproximacao e protecéo
dos pais como limitante e excessiva, gerando 0 sentimento de falta de
autonomia e liberdade. Tal fato pode ser exemplificado a seguir pela fala do
entrevistado 12: “Em casa, eles me seguraram muito.’N&o pode fazer isso, ndo
pode fazer aquilo’. Entéo fica chato, porque eu sabia o que eu podia fazer ou
nao”.

Em contrapartida aos vinculos familiares, a maioria dos pacientes
relatou ter percebido um distanciamento das amizades pregressas a doenca,
como descrito pelo entrevistado 3: “Eu tinha um monte de amigos. Depois que
eu fiquei doente, eu figuei com um pingadinho s6 de amigos, assim, que se
preocupou comigo, que ia me visitar. Era bem pouco. N&o tinha muito”.O
entrevistado 11 também comenta:“Teve uns amigos que, tipo, se afastaram,
né? Eles pensaram ‘ele pode passar essa doenca pra mim mesmo, hdo vou

chegar muito perto’. Teve uns amigos que me excluiram de um certo grupo”.
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Acerca disso, Ferreira e Garcia (2008) apontam como um dos fatores que
podem influenciar este afastamento é o estigma atrelado ao cancer, no caso
como algo contagioso, sendo relevante maior divulgacdo e desmitificacdo dos
pré-conceitos e fantasias acerca da doenca por meio de materiais de
informacéo e educacao em saude.

Outro aspecto dificultador nestas relacdes interpessoais podem ser as
divergéncias de interesses e preocupacdOes, bem como as alteracbes ou
restricdo nas rotinas e atividades (Ferreira & Garcia, 2008). Isto pode ser
observado na fala do entrevistado 15: “A maioria a gente se encontrava
jogando bola, entdo eu ja ndo podia jogar, nem saia muito de casa, ficava mais
em casa’. Essa restricdo pode ocorrer pela permanéncia no hospital ou, em
algumas circunstancias, ser indispensaveis nos periodos de repouso domiciliar
e precaucao com ambientes publicos e fechados.

Por vezes, o comportamento de se distanciar pode acontecer por parte
do préprio paciente que opta por restringir o contato com o0s amigos levando a
uma modificacdo dos relacionamentos (Ferreira & Garcia, 2008). Isto pode ser
evidenciado pela narrativa do entrevistado 15: “muitos eu fiquei meio isolado.
N&o tive mais aquela afinidade, meio que me retirei um pouco. Fiquei mais no
meu canto”.

Esse comportamento pode ser intensificado pelos efeitos adversos do
tratamento devido ao receio de brincadeiras pelas mudancas da imagem
corporal, como presente no relato do entrevistado 15: “eu ja tava sem cabelo,
ja ficava nervoso quando eles [amigos] iam, achava que iam zuar com a minha
cara, fazer brincadeiras, piadinhas de mau-gosto”. Essa postura representa um
possivel recurso defensivo diante da situacdo vivenciada podendo variar para
cada sujeito conforme suas caracteristicas pessoais, visando, no momento, sua
integridade psiquica.

Os afastamentos, independente dos motivos, podem ser sentidos como
perda e interferir no enfrentamento do adoecimento. Uma vez que a
adolescéncia €, ao mesmo tempo, um fendmeno individual e social, observa-se
a importancia da presenca e acompanhamento dos familiares e/ou amigos,

sejam estes anteriores a doenca ou vinculos construidos desde entdo, sendo
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comumente relatada a formacédo de nova rede social com equipe, pacientes e
seus familiares (Ferreira & Garcia, 2008). O entrevistado 17 corrobora isso
guando diz: “Na verdade, tinha bastante amigos. Mas depois assim poucos
vieram me procura, mas agora to conquistando novos amigos”.

E relevante para os pacientes estabelecer relagdes e trocas de
experiéncias nao apenas relacionadas a doenca e ao tratamento, podendo
também abordar assuntos tipicos desta fase do desenvolvimento, como
namoros, festas, entretenimento, muitas vezes negligenciados neste momento
de adoecimento (Veiga & Leitdo, 2009). Devido a isso, pacientes e equipe se
tornam vinculos préximos e podem vir a representar uma nova familia, dada a
frequéncia e intensidade da convivéncia, fazendo parte do processo de
tratamento (Ferreira & Garcia, 2008). O estabelecimento destas relacdes pode
significar novas possibilidades, vida e esperanca, aléem de desenvolvimento
biopsicossocial.

Especificamente sobre a relagdo entre os pacientes, percebe-se uma
identificacdo pela vivéncia da doenca, alteracdo da imagem corporal, e
mudancas da rotina, buscando as semelhancas para se agruparem.O grupo
enguanto lécus de identificacdo permite ser um espaco seguro e de confianca,
podendo favorecer o enfrentamento da doenca e tratamento, e tornar essa
experiéncia um evento positivo de amadurecimento.

Quanto a equipe de saude, observa-se, nesta pesquisa, a importancia
dos vinculos estabelecidos, em especial com o médico e enfermeiros. O
destaque a enfermagem, talvez ocorra, por estes profissionais estarem em
maior contato e por concretizarem o tratamento planejado pelos médicos; e o
meédico por representar a possibilidade de tratamento e cura devido aos seus
conhecimentos técnicos e cientificos. Isto pode ser elucidado pelo discurso do
entrevistado 12: “Tanto os meninos de enfermagem, os médicos também.
Nossa, eles sdo muito bons, além de ta passando confianca, ta fazendo uma
coisa que é pra sua vida, que ta totalmente e vai depender deles ali”.

Estes profissionais de linha de frente no tratamento tornam-se referéncia

para o0s pacientes e familiares. Por isso, torna-se relevante cuidar dos
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cuidadores, oferecendo investimento e melhores condi¢cdes de trabalho, além

da valorizacao profissional.

Vida Pdés-tratamento e Suas Lembrancas

A vivéncia de tratar um céncer tem um simbolismo de vitoria devido ao
estigma social de ser uma doenca incuravel. E quando o tratamento chega ao
fim, lembrancas ficam na memoaria e outras preocupacdes do paciente surgem
em relacdo a continuidade da sua vida, estas que por um tempo ficaram
suspensas.

As lembrancas referidas pelos pacientes apresentam duas vertentes,
sendo uma relacionada a percepcédo de concretude do fim do tratamento como
representacdo da cura, além do convivio, companheirismo e momentos de
descontracdo vivenciados com os demais pacientes, profissionais e voluntarios.
Tal percepcao € evidenciada pelo entrevistado 7: “As lembrancas boas assim,
tipo, sdo as festas. Lembrancas que eu tenho assim boa é da galera me
ajudando, a gente indo pro cinema, saindo daqui de um lugar isolado pra viver
o mundo |4 fora com a galera”.

Em contrapartida, os pacientes ressaltam as recordacdes referentes a
doenca e tratamento com a percepcdo de um periodo de sofrimento pela
frequéncia no hospital e distanciamento da familia, desconfortos fisicos (dor,
nausea) e alteracdo da imagem corporal, restricdes e incertezas. A fala do
entrevistado 23 retrata algumas destas questfes: “Claro, vem uma lembranca
de sofrimento, de bastante, né, bastante dlvidas do que seria, se eu, se ia
conseguir, se ia curar, se ia acontecer, se ia salvar, né”.

Outra situacdo apontada pelos pacientes que traz repercussoes
emocionais, em especial tristeza e medo, € o falecimento de outros pacientes,
conforme o relato do entrevistado 7: “E, tipo quando eu via ou sabia da noticia
de algum dos meus amigos que tinha falecido pra mim era bem dolorido
porque eu sabia que eu poderia ser 0 proximo ou nao, entende?”. Observa-se
gue vivenciar uma perda num momento de fragilidade fisica e emocional pode
remeter a propria finitude. Nota-se também o receio pela recidiva uma vez que

teria novamente que realizar o tratamento e com menos probabilidade de
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superar a doenca, como elucida o entrevistado 4: “Vou falar bem a verdade: eu
tenho medo. Cada vez que eu venho consultar, o resultado do exame, eu tenho
aquele medo do médico olhar e dizer assim: vai voltar tudo de novo”.

Diante destas questbes, 0s pacientes relatam que, além da rede de
apoio familiar e dos profissionais e pacientes, a religiosidade pode ser um
suporte favoravel ao enfrentamento da doenca. No entanto, alguns pacientes
relatam o desejo e a escolha de tentar esquecer esse periodo da vida pelo fato
dessas lembrancas geralmente remeterem as situacdes de sofrimento e dor, o
que pode ser observado no fala do entrevistado 8: “Eu ndo gosto nem de
pensar, lembrar muito. Foi muito dolorido. Sofri bastante no tempo que eu fiz.
N&o gosto muito de lembrar’. Essa tentativa de esquecer pode ser uma
estratégia, um recurso defensivo encontrado pelos pacientes desta pesquisa a
fim de possibilitar o seguir a vida pos-tratamento.

A vida pos-tratamento € uma busca por retomar as atividades sociais,
bem como planos e expectativas futuras, como se nao tivesse tido a doenca.
Isso pode ser observado pelo discurso do entrevistado 7 quando diz:*Eu me
sinto como um pia de vinte anos normal, entende? Ando de skate, jogo bola,
jogo volei, trabalho. Faco tudo que tipo, tudo que posso fazer eu faco”. Os
relatos dos pacientes ainda ressaltam a possibilidade de um recomecar
relacionado ao estudo, trabalho, relacionamentos e diversdo, como comenta o
entrevistado 10: “Uma vida normal. Eu estou trabalhando., estou estudando,
estou namorando. Entdo a vida esta seguindo”.

Outro aspecto abordado também é a oportunidade de viver com mais
autonomia e liberdade, e néo sob restricoes e limites impostos pela doenca e
tratamento. Isto € ratificado a seguir pela fala do entrevistado 8: “Estou com a
minha vida normal. Era normal, mas faco tudo que eu podia. N&do tenho
restricdo: ah n&o posso sair no frio, ndo pode fazer isso, ndo pode fazer
aquilo”.

Por fim, estes dados sugerem uma tentativa de reinsercédo social, novas
vivéncias e responsabilidades, além de possivel amadurecimento e
aprendizado que influenciam no modo de compreender e experienciar a vida.

Encontra-se um novo sentido de vida.
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Consideracg0Oes Finais

A adolescéncia, uma fase de repleta ambivaléncia de desejo e vontade,
de construcdo da personalidade e identificacbes, de certa forma, pode
repercutir no modo como alguns adolescentes se relacionardo com a
descoberta da doenca, a vivéncia do tratamento e das relagcdes que se
estabelece com a equipe multiprofissional. Diante disso, o atendimento aos
adolescentes requer caracteristicas diferenciadas em relacdo as demais faixas
etarias.

A comecar pode-se refletir sobre o momento da comunicagéo
diagnostica quando a equipe médica deve apresentar, além do conhecimento
tedrico e técnico, habilidade interpessoal e sensibilidade aos aspectos afetivo-
emocionais do paciente e familiar como recursos que possibilitem uma
comunicacao e uma relacdo baseada no respeito mutuo, confianca e empatia.
Outro ponto fundamental é que os profissionais, na consulta diagnéstica,
considerem, além da familia, o adolescente enquanto sujeito ativo e
participativo, a quem podem e devem comunicar sobre a doenca e tratamento.

Avalia-se, ainda, como significativo a possibilidade do profissional
disponibilizar um espaco acolhedor, permitindo o dialogo aberto, sua escuta e
atencdo para o que o paciente tem a dizer, suas duvidas, conhecimentos
prévios, angustias e medos, considerando-0 em sua subjetividade e nos
contextos social, econbmico e cultural. A partir desta atitude, o médico
demonstra sua disponibilidade para esclarecimentos e orientagbes no
momento ou posteriormente, quantas vezes forem necessérias, podendo ser
também individualmente, resguardando a confidencialidade do atendimento.
Esta dinamica relacional pode possibilitar uma aproximacdo com a equipe
através do estabelecimento de vinculo e atendimentos mais humanizados, bem
como favorecer o enfrentamento e a adesdo ao tratamento por parte do
paciente e da familia.

Para isso, na pratica diaria, se faz necessario repensar sobre como esta
ocorrendo a comunicagdo. A quem, de fato, estamos atendendo? O
adolescente, sua familia ou os dois? Deve-se colocar a familia como porta-voz

ou considerar o adolescente no seu processo de adoecimento? Qual o lugar
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gue este adolescente estd ocupando no processo de adoecimento? Em que
lugar os profissionais de saude o colocam? Participante ou expectador?

No periodo do tratamento, especificamente durante as internacdes,
imperativo se faz um investimento em recursos materiais que promovam um
espaco e atividades em consonancia com sua faixa etaria que possam
favorecer a adaptacdo e integracdo entre 0s pacientes, uma vez que 0S
vinculos estabelecidos podem minimizar o sofrimento advindo com a doenca e
as alteracbes em suas vidas.

Diante do exposto, com o intuito de oferecer um atendimento integral,
humanizado e adequado, € necessario que os profissionais de salude tenham
maior conhecimento acerca das particularidades da adolescéncia, seus
processos de desenvolvimento e maturagdo. Além disso, é relevante
considerar também as mudancas psicossociais, além do impacto do
diagnéstico e tratamento.

Seguindo este objetivo, € importante que a equipe multiprofissional
trabalhe preferencialmente de forma interdisciplinar englobando, além da
habilidade técnica e cientifica de cada area de atuacéo, a disponibilidade dos
profissionais para escutar as percepcdes, davidas, inquietacdes e dificuldades
de cada paciente, visando compreender como vivenciam o adoecimento. Desta
maneira, estes profissionais poderdo oferecer um acompanhamento
individualizado, bem como incrementar intervencdes as necessidades desta
clientela, considerando recursos humanos e materiais. Dentre algumas
possibilidades, tem-se: presenca de cuidadores no hospital; processo de
aprendizagem através da escolarizacdo hospitalar, incentivo ao convivio social
e atividades ludicas, oportunizando a formacao de novos vinculos afetivos.

Destaca-se, portanto, a relevancia de mais pesquisas com adolescentes
no contexto de doengas cronicas, como cancer, buscando melhor
entendimento e compreensdo de suas vivéncias e particularidades, e assim
proporcionar uma atencdo a saude adequada as necessidades e de forma

integral.
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