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RESUMO

O objetivo do estudo foi conhecer a percepcdo do adolescente sobre o viver
com cancer, buscando compreender aspectos que contribuem para manter e/ou
melhorar sua qualidade de vida. Caracteriza-se como qualitativo com abordagem
fenomenoldgica, o que permitiu apreender os fendbmenos presentes no cotidiano do
individuo. O campo de estudo foi a Unidade de Internacdo Oncoldgica Pediéatrica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Os informantes foram nove adolescentes, com
idades entre 11 e 18 anos, hospitalizados, portadores de neoplasia maligna. Na
coleta das informacdes utilizou-se fotografia associada a entrevista semi-estruturada.
Optou-se pela utilizacdo da hermenéutica como método de interpretacdo das
informagdes. Revelaram-se 11 temas, a partir das fotografias e das falas,
demonstrando a riqueza do conteudo existencial que perpassa o vivido pelo
adolescente com cancer, propiciando reflexbes profundas. Sao eles: descoberta da
doenca; forca que vem da familia; obstaculos que vém com o tratamento; imagem
corporal; liberdade vigiada;, espaco dos profissionais no mundo da doenca,;
solidariedade: seus amigos, seus pares; momentos de lazer; papel da escola;
esperanca, sonhos interrompidos e novos sonhos; e, finitude/fé que cura. O estudo
revelou que para o cuidado ao ser adolescente com cancer € imprescindivel
compreender o seu mundo vivido, perceber o imperceptivel, interagir com a sua
maneira Unica de ser e fazer-se presente no mundo da vida do adolescente. Dessa
forma, é fundamental ouvir e perceber o que ele diz sem dizer, estar presente
sempre que preciso for, e, principalmente, inclui-lo nas questées que dizem respeito
a sua existéncia. Assim, a atitude da equipe de saude, em especial o enfermeiro, é
de extrema importancia na pratica do cuidado, e deveriam estar proximos dos
adolescentes para efetivamente cuidar deles.

Palavras-chave: adolescente, cancer, fenomenologia, enfermagem, cuidado.



RESUMEN

El objetivo del estudio fue conocer la percepcion del adolescente sobre el vivir
com cancer, buscando comprender aspectos que contribuyen a mantener y/o a
mejorar su calidad de vida. Se caracteriza como cualitativo com abordaje
fenomenoldgico, lo que permiti6 aprehender los fenébmenos presentes en el diério
vivir del individuo. ElI campo del estudio fue la Unidad de Internacion Oncoldgica
Pediatrica del Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Los informantes fueron nueve
adolescentes, com edades entre los 11 y los 18 afios, hospitalizados, portadores de
neoplasia maligna. Para la colecta de informaciones fue utilizada la fotografia
asociada a una entrevista semiestructurada. Se opto por la utilizacion de la
hermenéutica como método de interpretacion de las informaciones. A partir de las
fotografias y las conversaciones, se revelaron 11 temas, demostrando la riqgueza de
contenido existencial que se entreteje con lo vivido por el adolescente con cancer,
propiciando reflexiones profundas. Son ellos: descubrimiento de la enfermedad;
coraje que viene de la familia; obstaculos que sobrevienen con el tratamiento;
imagen corporal; libertad vigilada; espacio de los profesionales en el mundo de la
enfermedad; solidaridad: sus amigos, sus pares; momentos de ocio; papel de la
escuela/colegio; esperanza, suefios interrumpidos y nuevos suefios; vy, finitud/fe que
cura. La revelacion del estudio fue que para el cuidado al adolescente com cancer
debe percibir lo imperceptible, interaccionar con el sujeto de modo Unico, hacerse
presente en la vida del adolescente. De esta manera, es fundamental escuchar y a
percibir lo que él le dice sin decirlo, a estar presente siempre que sea necesario, y
principalmente a incluirlo en los temas que se refieren a su existencia. Asi, la actitud
de el equipo de salud, en especial a de la enfermeria, es de extrema importancia en
la practica del cuidado, e deberiam estar juntos al adolescente para efectivamente
cuidar de él.

Palabras Clave: adolescente, cancer, fenomenologia, enfermeria, cuidado.



ABSTRACT

The study objective was to know the adolescent perception of living with
cancer, trying to comprehend aspects that could contribute to maintain and/or
improve his/her quality of life. It is a qualitative study with phenomenological
approach, which permitted the apprehension of phenomena present in individual
quotidian. The study’s site was the Pediatric Oncology Unit at the Hospital de
Clinicas de Porto Alegre. The subjects were nine adolescents, ages range from 11 to
18 years old, hospitalized, with malignant tumor. It was utilized photography
associated with semi-structured interview to collect the information. The
hermeneutics was the method used to interpret that information. There were revealed
11 themes regarding the photos and speeches, which demonstrated the richness of
the existential content that passes trough the adolescent with cancer life. They are:
discovering the disease; strength that come from family; obstacles that comes with
treatment; corporal image; watched freedom; professionals space in the disease’s
world; solidarity: his/her friends, his/her pairs; moments of leisure; role of school;
hope, interrupted dreams and new dreams; and, finitude/ faith that heals. The study
revealed that to care of the adolescent with cancer it is essential to comprehend his
living world, perceive the imperceptive, and interact with his/her unique manner of
being and make him/herself present in adolescent life world. So, it is fundamental
listen and perceive what he/she says without saying, be always present when
needed and, specially, include him/her in questions that regard him/her existence.
The health team attitude, in special the nurse, has and extremely importance in
health practice and they could be closer to the adolescent to effectively caring them.

Keywords: adolescent, cancer, phenomenology, nursing, care.
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TRAJETORIA AO ENCONTRO DO ADOLESCENTE COM CANCER

A partir da pratica desenvolvida na area da oncologia, como enfermeira
assistencial, alguns questionamentos surgiram pertinentes a realidade vivenciada
pelos pacientes e 0 meu papel como ser humano e profissional. Aprendi que na
oncologia, além do conhecimento profundo sobre a doenca, seu tratamento e
atualizacdes constantes, ha de se ter muita sensibilidade e atencéo no que se refere
ao ser que vivencia a facticidade existencial da doenca.

Devido a préatica assistencial e da interacdo, tanto com a oncologia
pediatrica como a adulta, senti a necessidade de conhecer, em um estudo mais
aprofundado, quais sdo as percepcfes que o adolescente tem sobre viver com
cancer, assim como as necessidades primordiais do mesmo.

A opcédo por estudar os adolescentes deve-se ao fato de serem eles um
grupo muitas vezes esquecido a nivel hospitalar. Subentende-se que o0s
adolescentes ndo devem se inserir na area hospitalar, ou mesmo ambulatorial,
porque estdo em uma fase muito “saudavel” da vida. Supde-se que todos praticam
esportes, freqlientam a escola, ttm bons amigos, estao longe das drogas e, é claro,
nao tém doenca alguma. Devido a esse tipo de pensamento, comum no espacgo
social da vida, inerente aos profissionais de salde e mesmo aos pais, € que muitas
vezes ocorre a demora e 0 pouco caso para um diagndéstico precoce e, no caso de
cancer, dificil para todos de incorporé-lo.

Durante o adolescer o jovem se encontra em uma fase evolutiva na qual
constroi sua individualidade e identidade. Frente a facticidade existencial da doenca,
como o cancer, o adolescente interrompe, por vezes, o processo de individualidade,
passando a depender amplamente dos pais e, também, da equipe de saude.

O adolescente, ap6s o diagndstico e o inicio do tratamento oncoldgico,

ingressa em uma rotina com varias adversidades. O tratamento do cancer exige
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mudancas, envolvendo hospitalizagdes frequentes, baterias de exames, esquemas
complexos de quimioterapia, efeitos colaterais importantes como dor, sangramento,
nauseas, vomitos, edema, emagrecimento, alopécia, entre outros. Muitas vezes,
realiza cirurgias que podem ser extensas e, mesmo, amputacfes. Todos esses
“efeitos colaterais” modificam o cotidiano do adolescente, o qual pode tornar-se
agressivo, apatico e deprimido, e repleto de varios sentimentos, entre eles a
impoténcia e o medo.

O adolescente pode enfrentar, ainda, outros tipos de situacdo de excluséo,
como a hospitalizacdo em unidades pediatricas ou adultas, sem que se questione
com o paciente, ou mesmo com a equipe, qual seria o melhor local para ele,
compativel com a sua percepcdo acerca de si e de sua identidade. Devido a
situacdes como essa, os profissionais de saude e, principalmente a equipe de
enfermagem, a qual permanece a maior parte do tempo com o paciente, devem dar
suporte e atencéo especial e especifica para esse adolescente.

Em minha vivéncia profissional na oncologia percebo que o paciente,
usualmente, possui uma ampla confianga no enfermeiro e deposita nele sua
esperanca, seus temores, suas confidéncias. Transforma o enfermeiro no elo entre
ele e o0 médico, os servicos que realizam exames diagndsticos e tratamento, a
familia e outros profissionais.

O enfermeiro, no cotidiano de sua préatica assistencial, muitas vezes com
acumulo de atribuicdes e papéis, pode nao perceber e, mesmo, deixar em segundo
plano o seu valor fundamental: cuidar, interagir e identificar os sentimentos, as
angustias e os desejos do paciente, assim como as especificidades de quem cuida
deste adolescente.

Como enfermeira, entendo como fundamental o nosso papel de cuidador,
mas lamento que, por vezes, nos afastemos tdo amplamente do cuidado direto ao
paciente, absorvendo fungBes multiplas e delegando a outros profissionais o que
poderia ser realizado por nés. Talvez por isso, o enfermeiro pode estar, muitas
vezes, atuando de forma mais distante do paciente oncolégico. Sem o contato direto
e o cuidado individualizado, o profissional ndo possui aparatos suficientes para atuar
junto a real necessidade do individuo doente, uma vez que pode ndo o conhecer de
maneira profunda para ajuda-lo. E preciso conviver e ter tempo para a escuta, para

que a atuacao do enfermeiro ultrapasse o aspecto mecanicista e limitado do fisico,
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do biologico, abrangendo todos os niveis de necessidades do paciente como ser
anico.

Assim, as reacfes dos adolescentes ao tratamento e a patologia podem ser
identificadas e sdo, muitas vezes, influenciadas pela forma como ele vivencia a
situacdo de doenca, de hospitalizacdo e de tratamento, pois desencadeiam
exigéncias fisicas e psicoldgicas frente a algo novo. Em virtude disso, requerem o
ajustamento e a adaptacdo ao tratamento, incluindo a compreensédo do que esta lhes
ocorrendo.

Mesmo na escola hd mudancas importantes, uma vez que o adolescente,
na grande maioria das vezes, ndo consegue acompanhar as aulas, afasta-se dos
colegas, sente-se envergonhado com as alteragdes de seu corpo e por ser “doente”,
enguanto seus amigos sao saudaveis. Além disso, sente-se, por vezes, discriminado
e nao compreendido pelos proprios professores, levando em conta o pouco
conhecimento e posicionamento insuficiente para lidar com um aluno portador de
cancer em sala de aula.

O adolescente com céancer precisa internar diversas vezes devido,
principalmente, aos efeitos adversos do tratamento quimioterapico. Essa situacao
faz com que falte muito as aulas, o que o leva, em algumas situacoes, a repetir 0
ano. A equipe de saude, sempre que atenta, consegue perceber rapidamente a
necessidade que o adolescente tem de manter-se vinculado aos colegas e inserido
no ambiente escolar, mesmo que a distancia.

N6s como profissionais de saude, devemos pensar em um
acompanhamento do adolescente além dos limites do hospital. Deveriamos nos
preocupar em saber como é a vida do paciente em ambito familiar, na comunidade,
na escola. Todos esses aspectos fazem parte do cuidado integral que deve ser
oferecido ao adolescente, abrangendo ndo sé os aspectos referentes a sua
patologia, mas também as percepcdes que o préprio adolescente tem acerca de sua
condicdo atual, independente do local em que esteja. Conhecer as percepcdes do
adolescente sobre a experiéncia da facticidade existencial de estar com cancer pode
permitir a familia e aos profissionais da saude um aprofundamento no que tange ao
cuidado integral desse individuo e uma intervengcdo mais efetiva, visando a sua
qualidade de vida.

O enfermeiro, além do conhecimento cientifico em oncologia, tem que

vivenciar as experiéncias adquiridas na pratica. A partir do vivenciado durante minha
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pratica em unidade de oncologia, fez-me questionar e buscar esclarecer um tema
muito relevante: qual é a percepcdo que o adolescente em tratamento oncoldgico
tem sobre viver com cancer?

A partir deste questionamento aos adolescentes que vivenciam a facticidade
existencial da doenca e tratamento oncologico foi possivel visualizar um cuidado em
consonancia com as reais necessidades de um jovem no processo de adolescer.
Desta forma, ofereceram-se subsidios para o aprimoramento do cuidado a saude
deste ser langcado no mundo, que precocemente experiéncia a doenca crénica com
prognéstico delicado, visando a qualidade de sua vida e a construcdo de redes de

apoio para o grupo familiar.
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1 OBJETIVO

Conhecer a percepcdo do adolescente sobre o viver com cancer, buscando
compreender 0s aspectos que contribuem para manter e/ou melhorar sua qualidade

de vida.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA — BREVE REFLEXAO

2.1 SER ADOLESCENTE

A adolescéncia, literalmente, significa “crescer dentro da maturidade”
(WONG, 1999). Vem do latim adelesco, que significa “crescer” (COLE e COLE,
2003).

A adolescéncia define-se como a fase de transicdo entre a infancia e o
mundo vivido adulto. A maturacdo fisica, cognitiva, social e emocional acontece
rapidamente e como néo ha delimitacdo exata desse periodo, diz-se que inicia com
0 aparecimento dos caracteres sexuais, em torno dos 11 ou 12 anos e termina com
o final do crescimento do corpo, aos 18 — 20 anos. Conforme Wong (1999) e
Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006), a adolescéncia se divide em trés diferentes
fases: adolescéncia inicial (dos 11 aos 14 anos de idade), a adolescéncia média (dos
15 aos 17 anos de idade) e a adolescéncia tardia (dos 18 aos 20 anos de idade).

Neste estudo, para definir o processo de adolescer, adotou-se o critério da
World Health Organization (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2006) que
define a adolescéncia como a fase do desenvolvimento humano compreendida entre
10 e 19 anos, critério também adotado no Brasil, pelo Ministério da Saude e Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE (ABEN/MINISTERIO DA SAUDE, 2001).

E um momento Unico de busca pela identidade, no qual a aparéncia torna-
se relevante, as habilidades cognitivas sdo exercitadas, o desempenho escolar é
visto com maior importancia e os sonhos e preparos para o0 mundo do trabalho sé&o
iniciados. Comecam a pensar sobre questdes morais e chegam a julgamentos por si
mesmos, ndo mais somente pelos padrdes de julgamento dos pais, professores e
mesmo dos pares. Precisam dessas decisdbes como forma de adotar valores e
assumir compromissos e para orgulharem-se de suas realizacdes. Necessitam do
respeito e do amor dos outros pelo que sdo e passam a defender (PAPALIA, OLDS
e FELDMAN, 2006).

Na adolescéncia a taxa de mortalidade por causas naturais fica em torno de
2%. A maior causa de morte durante a adolescéncia se resume as drogas, dirigir
embriagado, violéncia. As maiores preocupacfes quanto a saude dos jovens é com

relacdo a aparéncia, bulimia, anorexia e pressao sexual, entre as meninas, e
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obesidade, uso e abuso de alcool e drogas, cigarro e DST's/HIV, em geral
(PAPALIA, OLDS e FELDMAN, 2006).

As crengas sociais sobre a adolescéncia irdo determinar quais exigéncias
serdo feitas aos jovens, os direitos que eles tém, e as maneiras como seu
comportamento sera interpretado pelos outros. Se os adolescentes vivem em uma
sociedade que considera a adolescéncia como o inicio da idade adulta, entdo o
mesmo deve sustentar-se economicamente e ser legalmente responsavel por suas
acoes.

Inversamente, se a sociedade trata os jovens como criancas, 0S mesmos
serdo cuidados por outras pessoas e se manterdo isentos de responsabilidades por
mais tempo. No entanto, espera-se que obedecam as exigéncias dos adultos devido
a sua continuada dependéncia (COLE e COLE, 2003).

Concorda-se com Taquette et al. (2005) de que a visédo dos profissionais de
saude, em relacdo aos adolescentes, ja estda mudando. Estes autores citam que na
sociedade atual, a adolescéncia “ocupa um espaco e um status decorrentes das
mudancas sociais nos ultimos anos, que permitiram maior visibilidade e participacédo
dos adolescentes na vida social.” (p. 1717). Atualmente, vem ocorrendo um
prolongamento dessa etapa da vida, observado pela puberdade precoce, pelo
aprimoramento escolar e académico, levando a um maior tempo de permanéncia
nos bancos escolares e retardando a entrada no mercado de trabalho. Durante esse
longo periodo de adolescéncia, que € uma etapa do crescimento e desenvolvimento,
0s adolescentes inseridos no mundo da doenca requerem dos servicos de saude
acoes especificas que podem, por vezes, gerar varios conflitos.

Na adolescéncia, a aparéncia do jovem muda e vai adquirindo corpo de
adulto, como resultado dos eventos hormonais da puberdade. Seu pensamento
também muda, uma vez que é capaz de pensar em termos abstratos e hipotéticos.
Seus sentimentos mudam acerca de quase tudo. Todas as areas do
desenvolvimento convergem a medida que os adolescentes confrontam-se com sua
principal tarefa: firmar uma identidade — inclusive uma identidade sexual — que sera
levada a idade adulta (PAPALIA, OLDS e FELDMAN, 2006).

Conforme Santin (1994), o corpo que é saudavel €, ao mesmo tempo, um
corpo prazeroso. No corpo saudavel concretiza-se o prazer do individuo. Devido a

isso, acredita-se que exatamente na adolescéncia o corpo saudavel tem especial
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importancia, pois personifica a vontade do individuo de ser aceito e desejado devido
a sua aparéncia.

As modificacbes corporais e as exigéncias do mundo externo também
fazem com que o adolescente, por vezes, assuste-se com a nova rotina. Como
defesa, tende a reter muitas de suas conquistas infantis, mesmo ansiando por
ocupar o novo status. Refugia-se em seu mundo interno, na solidéo, ligando-se ao
passado e ensaiando o enfrentamento do futuro incerto. Com todas essas
mudancas, nas quais perde a identidade de crianca, vé-se impulsionado a buscar
uma nova identidade, construida consciente e inconscientemente, baseada em
exemplos de determinados adultos. Para Aberastury e Knobel (1992) quando o
adolescente consegue aceitar as mudancas de seu corpo, seu aspecto infantil e, ao
mesmo tempo adulto, é que consegue criar uma nova identidade.

Com relacdo aos seus pares, independentemente do grupo em que 0S
adolescentes estejam inseridos, sédo frequentemente obrigados a enfrentar a
pressdo do mesmo e a ameaca de rejeicdo. Basta observar a maneira como aceitam
0 vestuario e outros padrées impostos pelo grupo. Eles assistem aos mesmos filmes,
ouvem as mesmas musicas, tém os mesmos herodis de cinema e do esporte e usam
as mesmas palavras e expressoes. Conforme Papalia, Olds e Feldman (2006) inicia-
se um conflito entre ter uma identidade Unica, do qual se orgulhe e, a0 mesmo
tempo, querer ser exatamente igual aos seus amigos, como forma de incluséo e
aceitacao.

O comportamento dos jovens é, em grande parte, ditado pelo seu desejo de
ser aceito por seus pares. Se ha uma coisa dificil para uma crianca, especialmente
para um pré-adolescente e adolescente, € o fato de ser diferente (MATTHEWS-
SIMONTON, 1990). Esse processo € caracteristico da formacdo de identidade do
ser humano, que se mostra acentuado na experiéncia da adolescéncia,
independente da cultura e condigédo social em que o0 mesmo esteja inserido.

Os adolescentes também séo frequentemente tidos como instaveis e
imprevisiveis, vocabulario presente entre pais, professores e adultos em geral e
deve-se, principalmente, as oscila¢cdes de humor constantes. Pequenas situa¢gdes ou
questbes podem causar alteracdes de conduta e, dependendo do pensamento do
adolescente, podem significar muito (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN,
2006).
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Como relata Ramos (2001), ainda sdo recentes as pesquisas em
enfermagem que focalizam o adolescente e o cuidado a essa populacéo,
enfatizando a necessidade de conhecimento de referenciais teérico-metodoldgicos
atuais que mantenham e possibilitem maior aprofundamento da discussao sobre a
adolescéncia. Concorda-se com a autora supracitada quando discorre acerca da
importancia da reflexdo sobre as particularidades do processo de adolescer, para
aproximarmos o cuidado prestado ao adolescente a sua real necessidade. O
significado do viver para o adolescente €, por vezes, ignorado e ha uma
simplificacé@o do conceito de saude/doenca com relacéo a essa faixa etaria.

Ja Ayres (1996) aponta que o principal entrave para o cuidado e interacéo
com a populagdo adolescente, seja na saude ou em outras &reas, € a visao
homogeneizante, naturalizada e estereotipada do jovem com a qual ele vem sendo
tratado. O mesmo autor aborda que as necessidades de saude dos jovens
extrapolam os aspectos organico-biolégicos que, nesse grupo, tém pequena relacao
com a procura pelos servicos de saude. Assim, os fatores sociais, culturais,
econdmicos, dentre outros, podem fortalecer o cuidado com a saude dos jovens,
ampliando a visdo acerca da adolescéncia e sua construc&o no social.

De acordo com Traverso-Yepez e Pinheiro (2002) € imprescindivel pensar a
adolescéncia com base nas situagcdes de género, classe social, contextos
socioculturais, dinamicas familiares, estruturas de servicos de saude, entre outros
aspectos que contribuem para o carater de construcdo desta etapa da vida —
consideracfes que sinalizam a impossibilidade de ser algo acabado e pronto para
ser estudado.

Acredita-se que é de extrema importancia conhecer a concepcao de
adolescéncia e o que ela compreende, visto que esta fase s0 pode ser analisada
mediando as relacdes de cada cultura, as quais impdem formas de ser e de
relacionar-se socialmente. Ramos, Pereira e Rocha (2001) apontam um aspecto
interessante e poucas vezes considerado, de que as mudancas fisicas séo
universais nessa idade, mas as consequéncias da passagem pela adolescéncia nao
0 sao e expdem a importancia do conhecimento do mundo vivido de cada individuo,

dentro de sua cultura, em sua vida.

2.2 O CANCER NA ADOLESCENCIA
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O cancer é um processo patoldgico que se inicia quando ha uma mutacéo
genética no DNA de uma célula normal. Essa célula origina um clone e comeca a
proliferar-se de maneira desordenada, ignorando as sinaliza¢cbes de regulagdo do
crescimento celular. Essas células, entdo, adquirem caracteristicas invasivas, com
consequentes alteracdes nos tecidos circunvizinhos. As células infiltram-se nesses
tecidos e acessam 0s vasos sanguineos e linfaticos, os quais as transportam até
outras regides do corpo (SMELTZER E BARE, 2000).

Conforme Papalia, Olds e Feldman (2006), os adolescentes possuem
baixissimos niveis de doencas cronicas. Devido a isso, acredita-se que 0s mesmos
tendem a deixar de ir ao médico regularmente, ao contrario de quando eram
criangas.

De acordo com Camargo e Lopes (2000), cancer infantil € a denominacéo
dada a um grupo de doencas cronicas e nao contagiosas que atingem criancas e
adolescentes entre zero e 19 anos. Diferentemente do cancer no adulto, o cancer na
crianca e adolescente geralmente afeta células do sistema sanguineo e os tecidos
de sustentacdo. Diferem dos tumores tipicos de adultos, também, em relacéo a sua
localizacéo, tipo histologico e comportamento clinico.

O cancer infantil corresponde a um grupo de varias doencas que tém em
comum a proliferacdo descontrolada de células anormais e que podem ocorrer em
qualquer local do organismo. As neoplasias mais frequentes na infancia sao as
leucemias (globulos brancos), os tumores do sistema nervoso central e os linfomas
(sistema linfatico). Também acometem criancas o neuroblastoma (tumor de géanglios
simpéticos), o tumor de Wilms (tumor renal), o retinoblastoma (tumor da retina do
olho), o tumor germinativo (tumor das células que vao dar origem as gbénadas), o
osteossarcoma (tumor 6sseo) e os sarcomas (tumores de partes moles).

Diferentemente do cancer do adulto, o cancer infantil, geralmente, afeta as
células do sistema sanglineo e os tecidos de sustentacdo, enquanto que o do adulto
afeta as células do epitélio que recobre os diferentes érgaos (cancer de mama,
cancer de pulméao). Doencas malignas da infancia, por serem predominantemente de
natureza embrionaria, sdo constituidas de células indiferenciadas, porém
respondem, em geral, melhor aos métodos terapéuticos atuais (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2007).

Outros autores também confirmam que os tumores mais frequientes neste

periodo sdo: leucemia, tumores abdominais, tumores ovarianos e testiculares,
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tumores toracicos, 0sseos, do Sistema Nervoso Central, de partes moles,
vasculares, cabeca e pescoco e as adenomegalias (CAMARGO e LOPES, 2000).

Roll (2004) refere que de zero a 14 anos 0s tumores mais comuns séo a
leucemia, os cerebrais, o neuroblastoma, o tumor de Wilms, o linfoma, o
rabdomiossarcoma, 0 osteossarcoma e o0 sarcoma de Ewing. Ja na faixa etaria dos
15 aos 19 anos € mais comum o aparecimento de doenca de Hodgkin, tumores de
células germinativas, do Sistema Nervoso Central, linfoma nao-Hodgkin, tiredide,
melanoma, leucemia, osteossarcoma e sarcoma de partes moles.

Criancas e adolescentes que se encontram em maior risco de apresentar
uma condi¢do crénica fisica, evolutiva, comportamental ou emocional, e que, além
disso, necessitam utilizar servicos de saude além do que seus pares geralmente
necessitam, sédo tidos como portadores de necessidades especiais, incluindo-se
entre eles os adolescentes com cancer (MSALL et al., 2003).

Sendo assim, considera-se doenca crbénica a condicdo que interfere no
funcionamento diario por mais de trés meses num ano, levando a internacdes
hospitalares por periodos superiores a um més por ano ou (no momento do
diagndstico) que é capaz de levar a estas duas situacées (WESTBROOK, SILVER e
STEIN, 1998).

O cancer na infancia e na adolescéncia constitui uma doenga complexa.
Historicamente, os resultados do tratamento eram pobres e as chances de cura
muito pequenas. Nos Ultimos 20 anos, entretanto, grandes avancos foram
alcancados na area da oncologia pediatrica e, atualmente, mais de 70% dos
pacientes sdo verdadeiramente curados e outros sobrevivem por um grande periodo
de tempo (SOBOPE, 2006).

Desta maneira, se houver diagnéstico precoce e tratamento em instituicao
especializada a taxa de cura é alta, conforme salientado pelo INCA (2006). Ainda,
concordo com Oliveira, Costa e Nobrega (2006) quando nos remetem a realidade
vivida em diversas regides do pais, onde 0 acesso a informacao e aos servigcos de
saude é dificultado, retardando o diagndstico e a consequente cura.

Além disso, os tumores infantis envolvem manifestacdées comuns a outras
doencas da infancia, o que também pode tornar o diagndstico tardio. De acordo com
o citado por Azevedo, Fentanes e Pereira (2006), o aparecimento de alguns sinais
como palidez, massas palpaveis, dor é6ssea, febre de origem desconhecida e

transtornos neuroldgicos, entre outros, € associado, na maioria das vezes, a uma
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doenca “simples” que, quando diagnosticada como doenca “maligna’, acaba
desestruturando toda a rede familiar.

Diversos autores concordam que o impacto da doenca pode ser mais dificil
durante adolescéncia, conforme apontam, por exemplo, Hockeberry, Wilson e
Winkelstein (2006). Relatam que a doenca acaba interferindo no controle sobre as
mudancas no corpo do adolescente, diferenciando-o dos demais em um momento
no qual ser diferente € inaceitavel aos pares, que podem encarar a incapacidade em
um dos membros como ameaca a uniformidade, que avalia todos igualmente. Esse é
apenas um dos motivos que fazem com que esse momento da vida seja de tamanha
vulnerabilidade ao estresse emocional frente a uma alteracao bioldgica.

O adolescente diagnosticado com cancer se vé envolto em sentimentos
nem sempre captados pela equipe de saude cuidadora. O medo da dor, da
mutilacdo, da perda das funcbes e da morte pode se manifestar em varias
desordens psicoldgicas e comportamentais. A incidéncia e severidade dessas
sequelas negativas tém um impacto consideravel na qualidade de vida da
crianca/adolescente. Hoje, o cancer infantil vem sendo tratado com a preocupacao
de preservar a qualidade de vida do individuo, antes, durante e mesmo apos o
término do tratamento (COSOMANO, 2008).

Os sentimentos de incapacidade aparecem, principalmente, em relagéo as
tarefas rotineiras, como ir a escola, estudar, comer, tomar banho, sair com o0s
amigos, ir ao cinema, entre diversas outras atividades que o adolescente realizava
no seu contexto quando sem a doenca. Para Leitdo (1995) estas situacdes tornam-
se fontes de conflito para o individuo, que vive em um meio cultural no qual se
privilegia o “estar sdo”, o que corresponde a ser independente e produtivo.

Tao importante quanto o tratamento do cancer em si, é a atencdo dada aos
aspectos sociais da doenca, uma vez que a crianca esta inserida no contexto da
familia. A cura ndo deve se basear somente na recuperacado biolégica, mas também
no bem-estar e na qualidade de vida do paciente. Neste sentido, ndo deve faltar a
ele, desde o inicio do tratamento, o apoio psicossocial (INCA 2007).

A menos que alguém pergunte ao paciente acerca de suas respostas
emocionais, estratégias de superacdo, suporte social e atividades da vida diaria, o
profissional de salude pode ndo estar apto a compreender o verdadeiro impacto do
cancer e seu tratamento para o paciente (RHINER, OTIS-GREEN e SLAKTIN,
2004).
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Um dos aspectos mais visualizados nos adolescentes com cancer presentes
na vivéncia como enfermeira oncoldgica, € a preocupacdo com a imagem corporal.
Através de seu corpo, de acordo com Motta (1997), o ser passa a estar no mundo.
Inicialmente por meio do contato com sua mae; pelo tato, pela linguagem, pela
transmissao social e pela relacdo com o outro, ele passa a constituir-se como ser
corporal bioldgico e simbolico. No caso do adolescente em tratamento oncoldgico, a
sua imagem fica distorcida e ele inicia forcosamente sua elaboracédo de luto pela
perda do seu corpo infantil e, agora, pela perda do seu corpo em transformacao.

Como um dos pontos principais € ser aceito pelo grupo e nao ser diferente
facil imaginar como se sente quando, por exemplo, seu cabelo comeca a cair. S6 0
fato de ter que enfrentar os outros adolescentes que sabem que ele tem cancer ja é
algo muito dificil. Os outros podem se afastar completamente, em especial por
relacionarem o cancer a doenca contagiosa e morte.

Conforme Kelly e Hooke (2004) é extremamente importante, tanto para o
sucesso do tratamento quanto para uma interacédo sadia e produtiva entre paciente e
a equipe de saude, incentivar o adolescente a tomar suas decis6es com relacédo ao
seu tratamento, apoiar sua independéncia e responder as perguntas feitas
referentes a este tratamento, além de encorajar os pais a dar-lhe autonomia para
estudar sobre sua patologia e manejo, resolvendo da melhor maneira possivel as

questdes adversas advindas da internacao e procedimentos.

2.3 O MUNDO VIVIDO E A CORPOREIDADE

O estudo pretende desvelar sentimentos e vivéncias pessoais e Unicas de
seres experienciando um momento critico. Busca-se aprofundar a compreenséo do
outro, do mundo vivido desse individuo e, no caso dos adolescentes com cancer,
identificar também a questdo da corporeidade, da valorizacdo da imagem corporal e
as consequéncias vivenciadas através das alteracdes provenientes do tratamento
oncologico.

O mundo vivido, conforme Amaral (2004), é o mundo cotidiano no qual a
vida acontece, é a presenca do homem na realidade, o mundo como ele é
encontrado na experiéncia do dia-a-dia.

Devido a isso, acredita-se que a fenomenologia seja capaz de abordar

amplamente o mundo vivido e seu significado, definindo-o como fenbmeno natural
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para qualquer atividade humana. Para Valle (1997), o mundo vivido designa a
presenca imediata do homem no mundo cotidiano no qual a vida se desenrola, o
mundo “tal qual é encontrado na experiéncia cotidiana, cenario de todas as
atividades humanas.” (p. 35).

Para a mesma autora, o fenbmeno pode ser especificado como o que se
manifesta pela consciéncia. Define o termo fenbmeno em grego como sendo um
discurso que esclarece o sujeito interrogador sobre aquilo que se mostra a ele. J4 o
filbsofo Maurice Merleau-Ponty (2006) relata que fenbmeno é o que aparece.

Stein (2004), citando o filésofo Martin Heidegger, afirma que o conhecer, na
fenomenologia, € antecipado pela compreensao do ser e pela autocompreensao.
Assim, a fenomenologia se aproxima da antropologia através da compreensao,
sendo que ambas se juntam na fenomenologia hermenéutica.

Ja para Merleau-Ponty (2006), a transformacdo dos fenbmenos em idéias
ou objetos modifica a compreensdo adequada dos mesmos e, portanto, € mais
adequado descrever o real e ndo construi-lo ou forma-lo.

Conforme Santin (1994), a proposta do fildsofo Edmund Husserl sobre a
fenomenologia era deixar que as coisas falassem, obtendo-se, assim, uma
interpretacdo e compreensdo mais fiel da realidade.

A fenomenologia ndo pensa que se possa compreender o homem e o
mundo que nado pela facticidade. Para esta filosofia o mundo “ja esta sempre ‘ali’
antes da reflexdo, como uma presenca inalienavel. E a tentativa de uma descricéo
direta de nossa experiéncia tal como ela é.” (MERLEAU-PONTY, 2006, p. 1).

Tudo que se sabe do mundo, € a partir de uma visdo propria ou de uma
experiéncia de mundo sem a qual os simbolos na diriam nada. A percepc¢ao nao &,
entdo, uma ciéncia do mundo, ndo é também um ato deliberado; a percepcao € “o
fundo sobre o qual todos os atos se destacam e ela é pressuposta por eles.”
(MERLEAU-PONTY, 20086, p. 6).

Ja a facticidade se denomina pela dimensdo de coisa que o0 ser humano
tem, pelo conjunto de suas determinacdes. A realidade externa ndo € vista com a
mesma percepgao entre as pessoas, mas a partir da vivéncia de cada um. A
consciéncia € intencional, é consciéncia de algo. Por exemplo, ndo ha objeto em si,
considerando que objeto € sempre para o sujeito que lhe da algum significado, e a
consciéncia é a fonte de significado, € o que da sentido as coisas (MERLEAU-
PONTY, 2006).
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Para Aranha e Martins (2003) a Fenomenologia visa descrever a realidade e
tem como ponto de partida o préprio ser humano, buscando a descricdo do que
acontece efetivamente do ponto de vista do individuo que vivencia certa situacao
concreta.

Com relacdo a questdo corporal, a mesma esta fortemente ligada a
adolescéncia. Em virtude disso, considera-se que o referencial do fildsofo Merleau-
Ponty (2006) pode ser util na compreensdo do vivido pelo adolescente que
experiencia a doenca. Ele destaca a importancia do corpo e que, devido a ele, o
individuo tem consciéncia do mundo, pois € o veiculo do ser no mundo. Aborda a
doenca e refere que, quando o individuo esta doente, ele procura ignorar as perdas
inerentes a doenca e faz isso justamente porque sabe sobre suas perdas, esta
ciente delas. Esse individuo, entdo, busca realizar ou participar de atividades que
facam sentir que seu corpo ainda esta ali, integro e, consequentemente, que ele
ainda € um ser no mundo.

Motta (1998), utilizando Merleau-Ponty, descreve que o homem ndo tem um
corpo; ele é um corpo que percebe e € percebido. E é no ato perceptivo que se
baseia a experiéncia vivida do individuo, sua interacao corpo-mundo. “O mundo nao
€ 0 que o ser pensa, mas aquilo que ele vive.” (p. 46).

Em seus escritos filosoficos, Merleau-Ponty busca a compreensdo do
homem na sua totalidade. Afirma que o homem é um ser-no-mundo e s6 podera ser
realmente compreendido através de sua facticidade. O filésofo reflete acerca do
fenbmeno da percepcado e refere que é na consciéncia perceptiva que encontra o
sentido do corpo na relagdo homem-mundo; “tenho consciéncia de meu corpo
através do mundo [..] tenho consciéncia do mundo devido a meu corpo”
(MERLEAU-PONTY, 2006, p. 95).

Ao falar-se de corpo, ha que té-lo como lugar indispensavel para se estar
presente no mundo, para ser visivel. Conforme Santin (1994, p. 83) o corpo “é uma
condicdo necessaria para existir no tempo e no espaco.“. Para ele o corpo pensa,
brinca, sonha, vive. Com isso, a corporeidade torna-se a condicdo humana, a
maneira de ser do homem; a expressao da realidade corporal, é a realidade que se
constitui como mundo da vida; é a “construcdo espaco-temporal do mundo da vida

humana com todas as suas possibilidades e dimensdes.” (p. 86).
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Abordando novamente Merleau-Ponty (2006, p. 315), “0 corpo é nosso meio
geral de ter um mundo [..] Meu corpo €, pelo menos em relagdo ao mundo
percebido, o instrumento geral da minha ‘compreenséao’.”.

O homem precisa de seu corpo para ser realmente humano, para poder
relacionar-se com 0s outros corpos e isso, também para Santin (1994), significa a
corporeidade: a vinculacdo do ser com o mundo e, consequentemente, com outros
COrpos.

Ainda com relagdo a corporeidade, Gongalves (1994) cita que a tecnologia,
a possibilidade de producdo em massa e o poderoso meio de comunicagcao que € a
midia, conseguem padronizar 0s gostos e habitos, homogeneizando os individuos e,
também, sua consciéncia, o0 que é percebido no comportamento corporal € na
concepcao e tratamento que é dado ao corpo. Observam-se melhor essas atitudes
atraves, por exemplo, dos modismos relacionados ao vestir.

Em termos publicitarios, atualmente o corpo é extremamente explorado e
mostra a tendéncia da sociedade de preocupar-se excessivamente com 0 mesmo,
buscando sempre “adquirir o corpo perfeito”. O corpo passa a revelar-se como o foco
das atencdes e 0s jovens estdo, cada vez mais cedo, preocupados em garantir a
melhor forma fisica possivel, a fim de serem valorizados e incluidos socialmente.
Acabam por supervalorizar a forma fisica utilizando roupas padronizadas e
sensualizadas, aceitas pelo grupo que convivem e utilizadas por todos.

O corpo magro, idealizado pela midia, € inatingivel para grande parte das
mulheres depois da puberdade. Em conseqiéncia disso, muitas meninas
adolescentes estao insatisfeitas com seus corpos novos, mais maduros. A satisfacéo
ou ndo das meninas com seus corpos € influenciada ndo somente pela midia, mas
também pela maneira como os pares e 0s membros da familia reagem a sua
aparéncia e essa reac0es, por sua vez, sao influenciadas pelos contextos culturais
dos quais os pares e os membros da familia participam (COLE e COLE, 2003).

Entdo, por meio do método fenomenoldgico, foi possivel investigar com
maior profundidade a vivéncia do adolescente nas diferentes situa¢des, no caso o

viver com cancer e, desta forma, chegar a compreensao do seu vivido.
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3 METODOLOGIA

3.1 CARACTERIZACAO DO ESTUDO

O estudo caracteriza-se como qualitativo com abordagem fenomenoldgica,
o0 qual permite apreender a realidade concreta e compreender os fenbmenos e
processos que estao presentes no cotidiano do adolescente com cancer. Conforme
Motta (1998), a fenomenologia procura atingir a esséncia dos fenbmenos através do
vivido, da experiéncia efetiva do individuo no mundo. “Utiliza-se da observacéo
direta da experiéncia subjetiva, integrando a consciéncia e a estrutura cognitivo-
emocional-sensorial do nosso eu e do mundo que vemos.” (p. 32).

A fenomenologia busca desvendar, descrever e compreender os fenGmenos
vividos que se mostram e se expressam em uma entrevista na qual ha empatia. A
fenomenologia procura liberar o olhar do pesquisador para analisar o vivido como
ele é vivido.

Da mesma forma, a fenomenologia consegue captar o sentido dos
fendmenos, sentido este existente, para Merleau-Ponty (2006) no entrecruzamento
das experiéncias vividas pelo corpo, na coexisténcia com os outros, por suas acdes
historico-social-politicas, pelos sentimentos e afetos que vivencia, incluindo-se ai a
sexualidade.

Ao utilizar a fenomenologia para compreender a vivéncia durante a
existéncia do outro, percebe-se que essa existéncia precisa ser explicitada,
interpretada e, finalmente, compreendida. O pesquisador defronta-se e deve
reconhecer uma realidade estranha a ele, descentralizando-se de si para, entao,
compreender empaticamente o outro (CARVALHO, 1987).

Para Coelho (2004), utilizar um enfoque filoso6fico para buscar respostas a
questdes advindas do mundo do cuidar em enfermagem é uma estratégia para
entender-se a realidade existencial dos individuos que se encontram nesse mundo.

De acordo com Polit, Beck e Hungler (2001), a pesquisa qualitativa se
caracteriza por permitir ao pesquisador um delineamento flexivel do estudo,
possibilitando um ajuste ao que esta sendo captado durante a coleta de dados.
Apresenta um carater holistico visando a compreensédo do todo, permitindo o uso de
varias estratégias de coleta de dados. Exige, também, um envolvimento intenso do

pesquisador, o qual se torna o proprio instrumento da pesquisa. Ao mesmo tempo,
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exige uma interpretacdo continua das informacdes, tanto para a formulacdo de
estratégias e dos passos subsequientes, como para a finalizacdo do trabalho de

campo.

3.2 CAMPO DE ESTUDO

O campo de estudo foi a Unidade de Internacdo Oncoldgica Pediatrica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (3° Leste), no estado do Rio Grande do Sul.
Esse setor possui um total de 25 leitos, os quais sao divididos em quartos privativos
e semi-privativos. Sdo 18 quartos semi-privativos, com trés leitos em cada quarto.
Possui, também, trés quartos privativos ocupados por pacientes conveniados a
planos de saude privados, dois quartos privativos destinados a pacientes que
realizaram transplante de medula 6ssea (TMO) e dois quartos privativos para
pacientes em estado terminal (isolamento social) ou que necessitem ficar isolados
por determinacao do controle de infecgao.

A equipe multiprofissional do setor é composta pela equipe de enfermagem,
que conta com 14 enfermeiras e 38 técnicos, divididos em trés turnos de trabalho
(manha, tarde e noite) e, também, no sexto turno (enfermeiras que trabalham em
esquema de plantdo somente em feriados e finais de semana). A equipe conta com
uma nutricionista, uma psicologa, uma terapeuta ocupacional e recreacionistas. A
equipe meédica é composta por um professor (oncologista pediatrico), cinco
oncologistas pediatricos e trés residentes. Nas areas de apoio, h4 uma secretaria e
uma responsével pela higienizacdo no turno da manha e outra no turno da tarde.

O setor conta, em termos fisicos, com sala de reunides da equipe médica,
centro de pesquisa clinica vinculado ao servi¢co, uma sala de recreacao geral e outra
de acompanhamento pedagogico para os pacientes internados. Ainda, fazem parte
da estrutura da unidade uma sala de procedimentos, uma sala destinada ao conforto
dos pais, sala para reunides da enfermagem, a sala das enfermeiras e uma sala de
conforto da equipe assistencial. O servico de nutricdo processa 0s alimentos em
local proprio dentro da unidade e ainda ha a sede do Instituto do Cancer Infantil

dentro do setor.

3.3 INFORMANTES
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Os informantes consistiram em nove (9) pacientes adolescentes,
compreendendo a faixa etaria entre 11 e 18 anos, hospitalizados, portadores de
neoplasia maligna. Todos foram identificados pela letra A, de Adolescente, e ordem
numeérica crescente de acordo com a sequiéncia de realizacdo das entrevistas.

Segue, assim, a descricdo de cada um dos participantes, para maior
conhecimento sobre a situacdo dos mesmos durante as entrevistas realizadas e

também para a caracterizacao do grupo:

Al — masculino, 16 anos, estudante, procedente do interior do Rio Grande
do Sul. Internou pela primeira vez em maio de 2007 por estar muito cansado em
casa e ter realizado exames laboratoriais que mostraram imunidade baixa.
Apresenta melanoma com metastase pulmonar e esta sendo investigado o sitio do
tumor primario. Realizou procedimentos cirdrgicos para colocacdo de cateter de
duplo limen, bem como para colocacdo de dreno de térax a esquerda. Nao fez
radioterapia, e encontrava-se em tratamento quimioterapico. Tirou 16 fotos para o
estudo.

A2 — feminino, 11 anos, estudante, procedente da regido metropolitana, Rio
Grande do Sul. Internou pela primeira vez em julho de 2007, por edema em face e
para investigar Sindrome de Cushing. Apresenta adenocarcinoma de glandula
supra-renal com metastase pulmonar. Como procedimentos cirurgicos, realizou
colocacdo de cateter totalmente implantado (Port-a-cath) e, também, uma
laparotomia exploratéria com realizacdo de bidépsia. No momento da entrevista, ja
havia previsdo de resseccdo do tumor primario. Ndo fez radioterapia e estava

realizando esquema quimioterapico. Tirou quatro (4) fotos para o estudo.

A3 - feminino, 13 anos, estudante, procedente do interior do Rio Grande do
Sul. Internou pela primeira vez em agosto de 2007, por Insuficiéncia Renal Aguda e
choque séptico. Ap0s exames, constatou-se leucemia linfocitica aguda. Esteve
internada na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e necessitou entubacao para
ventilagdo mecéanica. Como procedimento cirirgico, colocou cateter duplo limen em
jugular direita. N&o realizou radioterapia, e estava em tratamento quimioterapico.

Tirou 15 fotos para o estudo.
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A4 — masculino, 16 anos, estudante, procedente da regido metropolitana,
Rio Grande do Sul. Internou pela primeira vez em julho de 2007, por apresentar
“ingua” em regido cervical que ndo diminuiu com uso de antibiéticos. Realizou
exames laboratoriais e biépsia de medula éssea, que confirmaram leucemia
linfocitica aguda. Apresentou insuficiéncia renal aguda por consequéncia de lise
tumoral. Foi dialisado em internacdo na Unidade de Terapia Intensiva Pediatrica e
colocou cateter duplo limen. Colocou duas outras vezes cateter mono limen e
realizou outro procedimento cirdrgico para implantacdo de Port-a-cath. Estava

realizando tratamento quimioterapico. Tirou 19 fotos para o estudo.

A5 — feminino, 13 anos, estudante, procedente da regido metropolitana, Rio
Grande do Sul. Internou pela primeira vez em outubro de 2006, apds consulta
médica para investigar dor importante em membros inferiores apés esforco fisico.
Realizou exames laboratoriais e bidpsia de medula 6ssea que indicaram leucemia
linfocitica aguda. Paciente realizou colocacdo cirdrgica de cateter totalmente
implantado (Port-a-cath) e, também, fez radioterapia. Encontrava-se em término de

tratamento quimioterapico. Tirou cinco (5) fotos para o estudo.

A6 — masculino, 17 anos, estudante, procedente do interior do Rio Grande
do Sul. Internou pela primeira vez em maio de 2007, por aumento de volume em
joelho esquerdo e por sentir muita dor 0ssea. Apoés realizacdo de diversos exames
de imagem e posterior biopsia do joelho, foi diagnosticado osteossarcoma com
metéstases pulmonares. Estava em tratamento quimioterapico e com agendamento

de cirurgia para amputacdo de membro. Tirou 11 fotos para o estudo.

A7 - feminino, 18 anos, estudante, procedente do interior de Santa
Catarina. Paciente apresentou Sarcoma de Ewing em tibia direita em agosto de
1996. Foi tratada com radioterapia e quimioterapia. Apds tratamento, realizou bidpsia
da tibia que mostrou auséncia de células malignas. Dois anos depois foi constatado
aumento de volume na regido toracica e, entdo, apO0s exames de imagem,
diagnosticado tumor em costela e metdstase pulmonar. Fez ressec¢do dos tumores
com toracotomia e, posteriormente, realizou transplante de medula 6ssea. Nesse
periodo foi colocado cateter totalmente implantado (Port-a-cath). Em 2007, paciente

realizou raios-X de térax como requisito para realizacdo de cirurgia estética nos
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seios, quando foi diagnosticado outro nddulo pulmonar. Apds estadiamento, foi
diagnosticado, novamente, sarcoma de Ewing, apresentando-se em 0ssos longos
dos membros inferiores (tibia esquerda), ossos curtos dos membros superiores, em
omoplata e em lobo inferior de pulm&o e brénquios. Paciente realizou tratamento
quimioterapico e, apds participagdo no estudo, realizou resseccdo de lesbes
pulmonares, com consequiente colocacdo de drenos de térax bilaterais. Paciente
faleceu em outubro de 2007, no periodo em gue estava sendo entrevistado o ultimo
participante do estudo. Paciente tirou nove (9) fotos para o estudo.

A8 — masculino, 12 anos, estudante, procedente do interior do Rio Grande
do Sul. Paciente tratou previamente Linfoma de Hodgkin, com inicio em setembro de
2003. Internou pela primeira vez por apresentar intensa sudorese noturna e aumento
de linfonodo cervical a esquerda. Realizou apenas tratamento quimioterapico. Em
2007, apdés queda sobre o braco esquerdo, apresentou fratura evidenciada em
exames radiologicos, confirmada como sarcoma de Ewing apos bidpsia. Iniciou com
esquema quimioterapico apos colocac¢do cirargica de cateter de longa permanéncia
(Port-a-cath) e aguarda agendamento de cirurgia para provavel colocacdo de

prétese em braco esquerdo. Paciente tirou quatro (4) fotos para o estudo.

A9 — feminino, 17 anos, estudante, procedente da regido metropolitana, Rio
Grande do Sul. Queixou-se de cansaco extremo, aparecimento de hematomas e
sangramento gengival. Apds consulta médica e realizacdo de exames laboratoriais,
foi internada em setembro de 2007 para novos exames, sendo confirmado o
diagnostico de leucemia mieldide aguda, apds bidpsia de medula 6ssea. Paciente
colocou cateter duplo limen para inicio de tratamento quimioterapico e, depois de
um més, foi realizada cirurgia para colocacédo de cateter totalmente implantado (Port-
a-cath), para continuagdo do tratamento. Nao realizou radioterapia. Tirou nove (9)
fotos para o estudo.

No periodo da coleta de dados onze adolescentes hospitalizados
preenchiam os critérios de inclusdo previstos no estudo. Entretanto, somente nove
adolescentes/familiares assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Os critérios de inclusado neste estudo foram:
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e Teridade entre 10 e 19 anos. A idade de incluséo foi escolhida a partir
da faixa etéria definida como adolescéncia pela Organizacdo Mundial de Saude
(2006);

e Ter sido diagnosticado com neoplasia maligna, qualquer que seja o
estadiamento clinico, desde que este ja tenha sido definido;

e Ter iniciado o tratamento quimioterapico independente do tipo de
cancer e protocolo utilizado. Com relagdo a quimioterapia, independente da
patologia e das drogas utilizadas, estar o adolescente participando ativamente da
rotina oncolégica. Ou seja, ja ter passado pela desgastante fase do diagndéstico e
estadiamento da doenca e ter iniciado o tratamento e sua inseparavel rotina
hospitalar; e,

e O responsavel legal pelo adolescente concordar em assinar o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, bem como o préprio adolescente assinar tal
documento, visto que deve ser dada autonomia para decidir sua participacdo ou nao

no estudo como forma de respeito a sua capacidade de deciséao.

Os critérios de excluséo foram:
. A impossibilidade de participar do estudo devido a questdes fisicas,
cognitivas ou psicoldgicas incapacitantes no que se refere a realizacao e explanacao

das fotografias.

3.4 COLETA DAS INFORMACOES

A coleta das informacdes foi realizada de maneira diferente dos métodos
usuais, utilizando técnica original e de grande valia com relagcdo a riqueza de
informacdes obtidas. Esta baseada no método criativo-sensivel, e se revelou como
um recurso inovador e ja existente, porém ndo amplamente divulgado.

Sendo assim, para a coleta das informacgOes deste estudo foi utilizada a
fotografia associada a entrevista semi-estruturada, com roteiro de questdes
norteadoras (Apéndice A) relacionadas as fotografias reveladas e ao foco do estudo.
Destaca-se, ainda, que, em 2004, Toralles-Pereira et al. publicaram pesquisa
realizada em Sao Paulo, na qual pacientes de uma unidade traumatolégica puderam
registrar, através de fotografias, quais seus sentimentos referentes ao desgastante
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periodo da hospitalizacdo. O intuito do estudo foi identificar e problematizar questbes
éticas do cotidiano da pratica de saude.

Apesar de motivacdes e focos diferentes entre a investigacao supracitada e
este estudo desenvolvido, acredita-se que a utilizagdo da fotografia pode ser uma
nova tecnologia para abordar questdes relativas a vivéncia do ser doente, com
destaque aqueles em situagfes criticas. Desta maneira, talvez o individuo consiga
demonstrar em imagens o0 que sente e, por vezes, ndo consegue dizer e nem
explicar, bem como situacbes relacionadas ao cotidiano da doenca, sua
hospitalizacédo, sua auto-imagem e seu bem-estar ou néo.

Para os autores anteriormente mencionados, poucos estudos sdo pioneiros
na técnica de utilizacdo de imagens, como € o caso de Hanna e Jacobs (1993),
quando mesclaram as imagens produzidas a um estudo fenomenoldgico, para
estimular a discussdo sobre experiéncias de dificil abordagem para a vida de
adolescentes com cancer.

Com relacdo a entrevista realizada, Trivifios (2001) entende por semi-
estruturada aquela que estabelece um conjunto de questdes basicas aplicadas a
cada um dos participantes do estudo, a fim de obterem-se as informacbes
necessarias do que esta sendo estudado, oferecendo um campo amplo de
interrogacoes.

Também para Minayo (1996), esta técnica privilegia a obtencdo de
informacfes através da fala individual, trazendo, assim, um nivel profundo da
realidade — o subjetivo, o qual somente se torna possivel com a contribuicdo do
individuo entrevistado, revelando condi¢des estruturais, sistemas de valores, normas
e simbolos, e transmite, através de uma pessoa, representacdes de determinados
grupos. A mesma autora ressalta que a entrevista semi-estruturada possibilita que o
entrevistado discorra acerca do tema proposto sem respostas ou condicfes
prefixadas pelo pesquisador.

Segundo Merleau-Ponty (2006, p. 477), o comportamento e as falas do
outro “nunca tem exatamente o mesmo sentido para ele e para mim. Para ele, trata-
se de situacdes vividas, para mim de situacdes apresentadas.”.

A coleta das informag@es foi realizada no periodo de agosto a outubro de
2007. Em um primeiro momento houve um encontro com o adolescente para explicar

0S objetivos do estudo e responder questionamentos referentes ao mesmo, bem
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como obter assinaturas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
B), tanto de seus responsaveis legais quanto do proprio adolescente.

Por ser um estudo que poderia envolver forte mobilizagdo dos pacientes ou
desconforto com imagens e situagdes vivenciadas em razédo da doenca, percebeu-se
como importante disponibilizar-lhes um servico de profissionais da area da saude
mental capacitados para manejar estas situacdes. Desta maneira, os adolescentes
foram informados acerca da disponibilidade deste atendimento, sendo que nenhum
dos nove participantes referiu necessidade de utiliza-lo, bem como seus pais e 0s
membros da equipe nao fizeram observacdes acerca de qualquer necessidade de
acompanhamento psicologico devido a alguma mobilizacdo do paciente.

Em um segundo momento foi entregue uma maquina fotogréafica digital a
cada participante para que, a seu critério, tirasse fotos do que desejasse e que
estivessem relacionadas ao estar vivendo com cancer. Devido a disponibilidade de
apenas uma maquina fotografica, a mesma foi entregue a um adolescente por vez. A
dindmica era a seguinte: ap0s a realizacdo das fotografias a maquina era recolhida,
as fotografias retiradas do cartdio de memoria e salvas para serem reveladas e,
entdo, ser entregue ao proximo adolescente.

Cada adolescente foi instruido sobre o cuidado de ndo tirar fotografias de
outros pacientes e dos trabalhadores do hospital, dentro na instituicdo. Cabe
ressaltar que os adolescentes mostraram-se, em sua totalidade, contrarios a alguns
cuidados sugeridos e tiraram fotografias da equipe e também da familia. Esse fato
deveu-se a relevancia que tém os profissionais e familiares e a conexao que fazem
dessas figuras com seu mundo vivido dentro do hospital, com céancer. Apesar da
ansiedade por registrar a equipe e a familia, todos perguntaram aos mesmos se
gostariam de aparecer na imagem, 0 que teve resposta positiva em todas as
situacBes. Permaneceu o compromisso da pesquisadora em ndo revelar identidades
e feigBes, cobrindo o rosto de todos os individuos com recurso digital.

Uma segunda observacao foi feita no que tange ao registro, em fotografia,
de coisas que também eram positivas na atual realidade do paciente. O adolescente
permaneceu com a maquina fotografica por um periodo de um a trés dias e foi
combinado, com cada participante, sobre quando e como a maquina seria recolhida
para a revelacao das fotos.

No terceiro momento, ja com as fotos reveladas em maos, foi agendada a

entrevista com o adolescente. Nesta etapa da coleta das informacfes, o adolescente
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visualizou as fotografias e selecionou as de sua preferéncia, as quais passou a
comentar. Durante a entrevista, o adolescente abordou a relacdo das imagens com a
sua vivéncia de portador de cancer em processo de tratamento no mundo do
hospital.

Para Bauer e Gaskell (2002), a fotografia pode auxiliar e estimular o
entrevistado a evocar memarias pessoais, que somente a entrevista ndo conseguiria
gue fossem relembradas espontaneamente. Pode, ainda, fazer com que o individuo
rememore coisas que sO conseguiria visualizando a foto. Em uma entrevista em que
0 entrevistador ja possui imagens em maos, ha maior possibilidade de haver uma
construcdo compartilhada entre pesquisador e entrevistado, dialogando de maneira
mais descontraida do que sem o estimulo visual.

A utilizacdo da fotografia para a coleta das informacdes foi uma técnica
comprovadamente enriquecedora, tanto a nivel pessoal quanto como pesquisadora.
A técnica realmente permitiu apreender questdes que possivelmente ndo seriam
desveladas utilizando apenas a entrevista. A fotografia proporcionou ao adolescente
visualizar questdes que gostaria de falar e ndo sabia como expressar, além de
possibilitar o uso da criatividade, tdo presente nessa etapa da vida, o que deu mais
realismo aos dados coletados.

Além disso, o uso da fotografia permitiu a investigadora aproximar-se dos
adolescentes antes mesmo das entrevistas, primeiramente conhecendo-0s e as suas
familias; em outro momento, ao entregar a maquina fotogréafica e explicar novamente
como usa-la, bem como retomar o objetivo do estudo; e em um terceiro momento,
trazer-lhes o retorno das fotografias que produziram e ouvir 0S motivos que 0S
levaram a fazé-las. Foram momentos de descontracdo, risadas, pensamentos
profundos, abstractes, emocdes, choro e muita reflexdo que permitiu ingressar no
mundo vivido do adolescente o0 que, conseglentemente, resultou em uma
aproximacéo com a pesquisadora.

As entrevistas, desta forma, foram realizadas pela pesquisadora com
agendamento e solicitacao prévia do uso do gravador, para facilitar posterior resgate
na integra das falas dos entrevistados. As fitas serdo guardadas por cinco anos,
conforme recomendado pela Lei de Direito Autoral 9.610, de 19 de fevereiro de 1998
(SILVEIRA, 1998). A entrevista mais breve durou oito minutos e 53 segundos e a

mais extensa durou 38 minutos e 4 segundos.
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Os entrevistados com idade de 11 a 13 anos, vivenciando a adolescéncia
inicial, falaram, em geral, por menos tempo nas entrevistas, mostrando, ainda,
alguns tracos de timidez e preocupagdo com 0 que 0S pais iriam pensar sobre suas
falas. Sendo assim, mesmo apos explicacdo detalhada e extensa acerca do estudo
tanto aos pais quanto ao adolescente, percebeu-se nessa faixa etaria uma
preocupacdo com o que estavam falando, procurando escolher bem as palavras
para que seus pais ndo viessem a julga-los posteriormente. Nenhuma entrevista foi
realizada na companhia dos pais, para que, dessa maneira, 0 adolescente pudesse
sentir-se mais livre e responsavel por suas falas.

JA com relacdo a faixa etaria dos 16 aos 18 anos, englobando a
adolescéncia média e tardia, os adolescentes mostraram-se mais decididos, falando
abertamente nas entrevistas sobre a patologia, suas angustias e medos. Neste
grupo as entrevistas extenderam-se mais do que no grupo mais jovem e a maioria
preferiu falar mais alguma coisa quando questionado acerca desse desejo, ao final

da entrevista.

3.5 INTERPRETACAO DAS INFORMACOES

Neste estudo optou-se pela utilizacdo da hermenéutica como método de
interpretacdo das informagbBes. A fenomenologia hermenéutica € muito utilizada
como modelo para realizar analise sob o ponto de vista existencial, buscando
compreender os sentidos, além de abordar os significados de sentimentos
subjetivos, de atributos e intencionalidade (MOTTA, 1997). Possibilita a descoberta
de um sentido para o esclarecimento da existéncia humana, “buscando o que se
esconde na linguagem do que se diz, na perspectiva de apreender a experiéncia
vivida em sua integralidade.”. (p. 51).

Compreender 0 que 0 outro pensa € penetrar em seu mundo, na sua vida.
No entanto, para que iSSO ocorra € necessario existir uma ligacdo com quem fala,
ouvir olhando para o outro, envolver-se com ele. Ha4 que se impregnar com seus
gestos e sua forma de dizer as coisas, como refere Carvalho (1987), tentando
pensar com seu pensamento, livrando-se de todo e qualquer preconceito e
perspectivas.

Conforme Motta (1997), a hermenéutica € uma ciéncia objetivada a

entender a linguagem e, também, os simbolos inerentes as falas ou expressdes
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escritas. O filésofo Paul Ricouer (1990) sugere uma analise hermenéutica filosdfica,
que conta com as seguintes etapas:

1. Leitura inicial do texto: € o primeiro contato com as transcricdes das
informacdes coletadas, visando compreender os significados iniciais referentes a
percepcdo do adolescente sobre o viver com cancer. A partir da transcricdo do
material qualitativo emergido da interpretacdo das fotografias nas entrevistas,
buscou-se a compreensdao ingénua do texto, apdés o contato inicial com as
significagdes do mesmo. Estas impressoes iniciais podem ser avaliadas, alteradas e
aprofundadas e, desta forma, se construiu o significado do texto. Destaca-se que a
pesquisadora realizou todas as entrevistas e as transcreveu posteriormente,
possibilitando um contato inicial mais estreito com as informagdes coletadas.
Ocorreu a organizacdo do material e a leitura dos varios depoimentos para captar 0s
significados nas falas. Buscou-se, entédo, apreender o sentido, a esséncia do vivido

pelo adolescente com cancer;

2. Distanciamento: condicdo fundamental para a interpretacdo das falas,
n&o sendo permitido projetar sobre o texto crencas e preconceitos do investigador. E
uma condicdo essencial para a interpretacdo, com o intuito de ndo se colocar no
texto que emerge do mundo do adolescente com cancer nos seus discursos
(CROSSETTI, 1997). Acredita-se que 0 pesquisador precisa se tornar um ser
reflexivo, isolado de intencdo do texto, para a compreensdo. A fim de manter o
distanciamento necessario, ocorreu uma reflexdo dos fatos existenciais que surgiram

no vivido do adolescente com cancer;

3. Andlise estrutural: tem a intencdo de auxiliar o investigador no
aprofundamento da semantica. A (re)leitura é profunda e critica, levando a
explicagdo, a compreensdo e a interpretacdo do que emergiu da leitura inicial,
buscando o significado do que esta oculto nos discursos. Nesta fase, o texto foi lido
novamente e de maneira critica, e 0 investigador passou a interpretacdo e
compreensao do texto. A hermenéutica considera a frase como uma unidade de
andlise, seguida do paragrafo, da secdo, do capitulo e, finalmente, do texto inteiro.
Busca-se, reavivar, tematizar e compreender os significados que emergem do
momento existencial proposto pelo estudo. Nesta etapa esperou-se reavivar,

tematizar e compreender os significados que emergiram desse momento existencial;
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4. ldentificacdo da metafora: ocorreu a partir do que foi compreendido
apos a leitura do texto. A interpretacdo hermenéutica € um discurso dialogado entre
0 texto, o significado e a referéncia contextual do estudo. Busca revelar o que esta
oculto nos discursos. A partir dos temas realiza-se a compreensdo dos mesmos,
caracterizando a metafora. Procurou-se, entdo, compreender os significados das

falas sob o referencial existencial de Merleau-Ponty; e,

5. Apropriagdo: finaliza o processo de andlise e interpretacédo
hermenéutica de Ricouer (1990), na qual o sentido dos discursos, antes obscuro,
passa a frente do texto, tornando-se mais visivel (CROSSETTI, 1997). Significa que
se esta apto a compreender a metafora do mundo do texto e das imagens do mundo
gue se projetam ante o texto (MOTTA, 1997). Ocorreu a partir da compreensao dos
fatos apreendidos da realidade vivida pelo adolescente portador de cancer, quando
o pesquisador apropria-se do que é desvelado e torna seu 0 que antes era
desconhecido. (MOTTA, 1997).

Neste estudo ndo se objetivou a estratificacdo por idade para analise dos
dados, considerando-se que se trata de uma pesquisa qualitativa com abordagem
fenomenoldgica, a qual direciona o interesse do pesquisador para a identificacdo do

mundo vivido do individuo, ndo visando compara-lo aos outros sujeitos da pesquisa.

3.6 CONSIDERACOES BIOETICAS

Primeiramente, o projeto foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica da
Instituicdo onde se coletou os dados da pesquisa. Todos os procedimentos neste
projeto de pesquisa foram analisados pelo Comité de Etica em Pesquisa da
instituicAo associada ao projeto, para subsequente coleta de dados e
desenvolvimento (Anexo A). Os aspectos éticos foram avaliados e respeitados, a fim
de salvaguardar os direitos dos voluntarios envolvidos. Foram preconizados todos os
aspectos regulamentados pela Resolucédo do Conselho Nacional de Saude — CNS n°
196/96 (BRASIL, 1996).

Conforme Polit, Beck e Hungler (2001), deve-se respeitar o principio de
beneficéncia e ndo maleficéncia, o direito a informacédo durante toda a pesquisa,

seus riscos e beneficios, o respeito a dignidade humana, ao anonimato e a
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privacidade, assim como o direito a desisténcia em qualguer momento do estudo. A
voluntariedade de todos os participantes — pacientes e seus responsaveis — foi
assegurada por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
garantindo o anonimato, a confidencialidade e o direito de interromper a participacao
em qualquer momento.

De acordo com Kelly e Hooke (2004), é importante incentivar o adolescente
a tomar suas decisdes com relacdo ao tratamento, apoiar sua independéncia e
responder as perguntas feitas referentes a sua condi¢cdo atual. Além disso, é
importante encorajar os pais a dar-lhe autonomia para estudar sobre sua patologia e
seu manejo, bem como a resolver da melhor maneira possivel as questfes adversas
advindas da internagéo e dos procedimentos. Devido a essas afirmagdes, optamos
por obter a autorizagdo do adolescente com a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido para respeitar a sua capacidade de deciséo,
independentemente de ser menor de idade e 0s responsaveis legais terem
formalizado sua autorizag&o para que o mesmo participasse da pesquisa.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice B) possuiu dados
acerca da pesquisa quanto ao seu objetivo, procedimentos, riscos e beneficios,
assim como a garantia de confidencialidade sobre a identidade fornecida pelo
voluntario. Os resultados finais da pesquisa serdo fornecidos a todos os
participantes que se interessarem em obté-lo.

Contando com a possibilidade de haver imagens de pessoas nas fotos
tiradas durante a pesquisa pelos adolescentes participantes, mesmo com orientacéo
para que as evitassem, foi preservada a identidade das mesmas, com o auxilio de
tecnologia digital. Os adolescentes tiveram acesso as imagens originais tiradas por
eles, inclusive para haver uma melhor explanagcédo sobre a foto durante a entrevista.
Apoés, foram tomadas providéncias que inviabilizassem a identificacdo da pessoa
fotografada.

No intuito de poder publicar algumas imagens em artigos/eventos
cientificos, as mesmas foram repassadas ao Comité de Etica em Pesquisa da
instituicdo para que se avaliasse a adequacdo das imagens aos aspectos éticos
vigentes e preconizados pela mesma. As imagens utilizadas no estudo foram
consideradas adequadas e aprovadas para utilizag&o cientifica pelo Comité de Etica
antes que fosse realizada sua impressao para divulgacao dos resultados obtidos.

Para Polit, Beck e Hungler (2001), os trés maiores principios éticos sdo a
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beneficéncia, o respeito pela dignidade humana e a justica. A beneficéncia se
caracteriza pela auséncia de exploracdo e de dano fisico ou moral, e pela presenca
de algum bem. Por sua vez, o respeito pela dignidade humana inclui o direito da
autodeterminacdo e o de ser informado acerca de todos o0s procedimentos
envolvidos na pesquisa. Ja no principio de justica cita-se a honra aos acordos feitos
entre o pesquisador e o sujeito e, também, o direito do ultimo a privacidade.

Este estudo caracterizou-se como de risco minimo pelo fato de constituir-se
de avaliagcdo por instrumento semi-estruturado com pergunta simples e por nao
possuir procedimentos invasivos ou experimentos. Com relacdo aos riscos de
alguma intercorréncia a nivel psicolégico, advinda da mobilizacdo de emoc¢des que o
estudo proporcionou, foram oferecidos apoio e atendimento psicolégico quando
necessario o que acabou ndo sendo solicitado.

O estudo apresenta beneficios, uma vez que tem a intencdo de fornecer
informacGes a respeito da percepcdo do viver com cancer do adolescente em

tratamento oncoldgico.
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4 INTERPRETANDO OS SIGNIFICADOS DO VIVER COM CANCER PARA O
ADOLESCENTE

Neste estudo 11 temas emergiram, demonstrando a riqueza do contetudo
existencial que perpassa o vivido pelo adolescente com doenca cronica, como 0
cancer. Estes temas revelaram-se a partir das fotografias e das falas, propiciando
reflexbes e abstracdes profundas, considerando a riqueza das informacgdes, e foram
constituidos da seguinte maneira: descoberta da doenca; a forca que vem da familia;
0os obstaculos que vém com o tratamento; imagem corporal; liberdade vigiada;
hospital como possibilitador de cura; espaco dos profissionais no mundo da doenca;
seus amigos, seus pares; momentos de lazer; papel da escola; esperanca, sonhos
interrompidos e novos sonhos; e, finitude/fé que cura.

Para ilustrar os temas emergidos da experiéncia existencial dos

adolescentes com cancer, sera apresentada a figura a sequir.



TEMAS EMERGIDOS A PARTIR DA EXPERIENCIA EXISTENCIAL DOS
ADOLESCENTES COM CANCER

Adolescentes

com
Momentos de Imagem

lazer Cancer \ corporal

Liberdade
vigiada

Solidariedade
Seus amigos,
seus pares

B

Figura 1: DIAGRAMA
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4.1 DESCOBERTA DA DOENCA

O adolescente e sua familia, quando recebem o diagnéstico do céancer,
iniciam a fase de descoberta da doenca, na qual tudo € novo e assustador. A partir
da definicdo da causa do problema de saude do adolescente, comeca a busca pelo
conhecimento acerca do cancer.

Nota-se com clareza 0o conhecimento adquirido pelos adolescentes
entrevistados durante suas falas a respeito da doenga. Sabem onde ela age, quais
os tratamentos, os efeitos colaterais e como podem ajudar-se para a melhora da sua

saude. Como fala Al ao referir-se ao seu “problema”:

Eu tenho um problema no pulmao que é bem sério. Tenho céncer...

Reforcando a afirmacdo sobre o conhecimento do adolescente acerca do
cancer, A2 fala sobre sua situacdo atual e a relacdo que faz com a patologia que

tem:

Essa foto do meu rosto inchado tem a ver com a massinha, com a minha
doenca mesmo. Massinha... adecarci... adecar... adecarcinoma!

Além disso, a adolescente refere-se ao tumor de uma outra forma, mais

amena € menos agressiva para ela:

A nuvenzinha é... um tumor.

Alguns adolescentes falam sobre a patologia, definindo-a pelo nome. No
entanto, a maioria ndo sabe exatamente o que € mas se referem a sua gravidade.
Queixaram-se sobre a falta de informacdo dada pelos médicos e pela equipe
assistencial, relatando que somente o0s pais eram comunicados acerca da patologia.

Diversos profissionais de saude acreditam e concordam que falar a verdade
sobre a doenca para o adolescente faz com que ocorra menos estresse e culpa.
Quando sabem a verdade, tendem a cooperar mais com o tratamento, o que €&
positivo para paciente, familia e profissionais. (NATIONAL CANCER INSTITUTE,
2004). Como no discurso de A5:
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Eu tenho uma doenca chamada leucemia, s6 que agora eu nao tenho mais.
Eu tinha. S6 que tem que fazer o tratamento pra ela ndo voltar mais. N&o sei
0 que é leucemia, mas € ruim, né?!

Da mesma forma confirma A6 ao referir que sabe o nome da patologia, mas

nao sabe o que ela significa e gostaria de saber mais a respeito:

Tenho osteossarcoma. Eu queria saber mais [...] como é essa doenca. S6
gue ai eu ndo perguntei mais. Sé sei que eu tenho um tumor e que ele é
maligno. Eu sei que é grave. N&o sei bem o que é.

Percebe-se que outros adolescentes falam abertamente sobre a doenga que

tém, ao mesmo tempo em que explicam onde ela afeta, como é o caso de A3:

Tenho leucemia. E um cancer no sangue.

A9 também explica a doenca e a importancia do tratamento:

Sim, é leucemia. A medula parou de produzir células boas, entéo ficaram as
células ruins que estavam em uma quantidade perigosa. Dai eu faco
guimioterapia, quebro tudo para ver se hascem as boas de novo.

Um dos adolescentes entrevistados falou acerca da doenca e como ficou
sabendo mais sobre ela, reforcando a idéia de que os adolescentes por terem, em
grande parte, acesso amplo a internet, acabam pesquisando sobre o cancer quando
suas davidas ndo sao sanadas pela equipe médica. O discurso de A4 explicita esta
idéia:

Tenho leucemia. E uma doenca do sangue que atinge meus anticorpos,
todas as minhas funcbes. Se eu tivesse L1 tudo bem, mas eu peguei L3!!

Pesquisei uma vez e descobri que € o pior grau que tem, mas com o
tratamento vai voltar ao normal.

Os adolescentes apresentaram nitidez de idéias e pensamentos abstratos
com relacdo ao tratamento, a doenca e a sua vida ap6s o diagndstico de cancer.
Muitas das falas tém um conteudo profundo, além da viséo limitada ao concreto, ao
aqui e agora visivel. Tém a capacidade de pensar com abstracdo através da sua
experiéncia vivida, atual. Iniciam o processo de ter consciéncia do mundo nao
apenas como ele €, mas como ele poderia ser. Conforme Papalia, Olds e Feldman

(2006), eles imaginam possibilidades, hipéteses e teorias.
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Os adolescentes entdo, ndo se restringem mais ao real e atual, ao concreto,
mas abrem-se as possibilidades. Podem imaginar varios eventos que poderiam
ocorrer como o futuro profissional, relacionamentos, que consequéncias teriam seus
atos (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006). Complementando, Cole e
Cole (2003), referem-se ndo somente ao raciocinio hipotético do adolescente, mas
que eles também pensam sobre a sua maneira de pensar. Um exemplo é a metafora

utilizada por A4 para falar sobre a doenca:

- N A

A explicacéo é que se a doenca fosse como fogo eu queria apagar
ela. Como se fosse um risco de lapis e eu pudesse apagar ele com
uma borracha. Se fosse facil, todo mundo faria isso. Eu pensei
nisso porque teve um incéndio perto da minha casa e deu questao
de dois minutos chegaram os bombeiros e ndo foi perdido quase
nada da casa. No meu caso eu teria perdido um més ou dois de
vida so6...

Fotografia 1* - A4

Os adolescentes revelam-se de alguma forma tranquilos, como se a doenca
ndo significasse nada para eles. No entanto, suas falas apontam controvérsias,

como esta, de A4:

Me sinto normal, ndo tdo ruim por ter a doenca, mas um pouquinho mal
ainda. Porque ndo € uma doenca que tu pode tirar qualquer hora, botar...
N&o é uma coisa que com um sorinho ou uma picada ali acabou. Ndo é uma
coisa que tu liga e desliga a hora que tu quer.

A maioria dos adolescentes refere-se a primeira experiéncia com a doenca,
mesmo antes de diagnosticada. Falam acerca da sintomatologia e toda a
peregrinacdo para que fosse diagnosticado o cancer. Alguns também relatam a
dificuldade médica em encontrar algum motivo para seus sintomas e, em certos
casos, a falta de iniciativa da equipe de saude para que o diagnostico fosse efetivo.

WHITEHEAD e GOSLING, 2003). Esses achados sdo confirmados na

pratica diaria, quando os pais relatam a ardua trajetoria percorrida até o diagnéstico

Todas as fotografias apresentadas no trabalho foram realizadas pelos adolescentes participantes do
estudo.
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final de cancer. Realmente falam sobre o descaso de alguns profissionais, que
subestimam seus conhecimentos acerca dos proprios filhos e que ha algo errado

com eles. E o que diz, em outras palavras, A3:

A gente nédo sabia, porque eu tava tratando pra anemia.

Ja A6 desconfiou do primeiro diagndstico fornecido e questionou:

O médico disse que podia ser um “cisco” ou osteoporose. Dai eu fiquei
pensando: “osteoporose ndo pode ser, sou muito novo”. Dai ndo fui mais ao
médico e continuou a dor. Ele s6 me receitou diclofenaco pra tomar. Ai
parou a dor um tempo, eu fui trabalhar com o meu tio e ai voltou a dor [...]
passou uma semana e eu comecei a ir no colégio e comecgou a doer forte.
Ai eu fui numa consulta médica, dai a médica se apavorou.

No caso de A5, a mesma refere-se a agilidade com que foi diagnosticada e o

pronto inicio de tratamento:

A gente foi no médico e ela falou que eu tava com as defesas e plaquetas
baixas. Fiz exame de sangue e ela falou que podia ser leucemia e ai eles
me encaminharam pra cd, fizeram os exames e antes de comecar, sem
saber que era, eles comecaram a fazer algumas coisas. Dai eles souberam
e ja continuaram o tratamento. Foi rapido, eles pegaram bem no
comecinho...

A3 relata que quem deu o diagndéstico a ela foi sua mae, inclusive explicando

como seria o tratamento que teria que iniciar:

Minha m&e me falou [sobre a doenca]. Me explicou tudo, ali no quarto
mesmo. Disse que eu ia fazer quimio igual ao meu primo.

A7 e A8 ja haviam passado por tratamento anterior quando tiveram cancer
pela primeira vez e ambos sabem definir as patologias. Tomar decisdes que sao
compartilhadas tanto com o adolescente quanto com a familia, geralmente é
resultado de comunicacdo honesta e aberta entre 0s mesmos e 0s profissionais de
saude. Assim, estabelece-se uma relacdo terapéutica, como esperado
(HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006). Os pais mostram-se satisfeitos
guando a atitude dos profissionais foi franca e aberta, respeitando o tempo que 0s
pais precisam para expressar emocdes, esclarecimento de duvidas e também de
privacidade. (DAVIES, DAVIS e SEIBERT, 2003). A7 se arrisca a determinar o
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progndéstico e tratamento, questionando condutas médicas tomadas no passado,

como se exemplifica em sua fala abaixo:

Tenho um céncer, sarcoma de “ewing”, ja tive trés vezes sé que agora ta
bem facil, ndo veio tdo agressivo. Falaram que esse tumor era agressivo e a
Unica solucdo era amputar. S6 que agora eu Vi que ndo, que mesmo que eu
tivesse amputado teria voltado.

Da mesma forma, A8 fala sobre o cancer que tem e onde ele afeta, bem

como discorre sobre o cancer que teve no passado:

Eu tenho cancer. E o cancer se chama “sintoma de ewing”. E um cancer
que da no osso... eu tinha Linfoma “Hodgkin”. Foi em 2003... ndo, 2004. Eu
tinha uns oito anos.

Questiono a ele sobre seu conhecimento com relacdo ao tratamento, e como
€ saber mais do que quando internou pela primeira vez, trés anos antes. Ele

responde:

E bom saber mais, pelo menos ja sabe o que vai acontecer, tudo isso...

Quando um adolescente adoece de cancer, sua vida passa por uma imensa
transformacdo. De um momento para o outro, vé-se em num hospital, realizando
uma série de exames invasivos e dolorosos, cercado de pessoas estranhas, em um
ambiente também estranho, além de sentir-se ameacado por algo desconhecido
(AMARAL, 2004).

Confirmando o que relata Amaral (2004), os adolescentes expressaram
surpresa e desapontamento ao receberem a noticia de internacdo, quando do
diagnéstico. Como € comum nesta etapa da vida, nenhum deles imaginou estar
doente e, ainda, ter que internar em um hospital. Para eles isso nédo podia fazer
parte de sua rotina e ndo conhecem amigos de sua idade que tenham passado por
semelhante situacdo. Devido a isso, sentem-se diferentes, excluidos de certa
maneira de seu convivio social e ttm medo intrinseco de serem estigmatizados,
afinal, conforme Papalia, Olds e Feldman (2006), € um periodo saudavel da vida.

Para Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006), ja foi citado previamente que

em nenhum outro momento da vida o individuo é tdo vulneravel ao estresse
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emocional causado por uma doencga, porque eles séo diferentes em um momento da

vida em que ser diferente € inaceitavel ao grupo. A9 fala:

Quando ele falou “tu vai internar”, foi um tapa na cara. Eu nunca, nunca,
nunca imaginei que eu ia estar internada. Dai vir pra ca e ficar um més é
bastante tempo. Muito mais do que eu queria ter ficado. E bem dificil ter que
estar aqui dentro.

Seguindo 0 mesmo raciocinio, A5 relata:

Foi dificil porque é ruim ta no hospital... porque tu nunca imaginas que podia
estar doente.

4.2 FORCA QUE VEM DA FAMILIA

A participagdo familiar na formacéo do individuo torna-se o principal estimulo
a integracdo do ser humano consigo mesmo e com a sociedade, permitindo-lhe
atuar com equilibrio e desenvolver mecanismos de adaptacdo e enfrentamento
perante eventuais adversidades que lhe sejam impostas. Uma das fun¢des psiquicas
da familia é servir de continente para as ansiedades existenciais dos seres humanos
durante seu processo evolutivo. A superacdo dessas crises vitais € favorecida por
um adequado suporte familiar frente & alguma desestabilizacdo (OSORIO, 1996).

Toda crise, frente & ruptura e instabilidade temporéria que ocasiona no
sistema familiar, cria uma necessidade de organizacdo das inter-relagbes e
descoberta de novas regras do funcionamento familiar (WAGNER, 2005). Isso
porque a familia € um sistema humano composto por mais geracdes e, ao longo de
seu ciclo de vida, é permeada por diversas tarefas e distintas adaptacdes. E esse
ciclo que fornece a base para o desenvolvimento humano (ROMAGNOLI, 1999).

O entrecruzamento das problematicas individuais com as problematicas
grupais sobrecarrega a familia. Os valores pessoais de um individuo vao lhe permitir
conhecer-se e integrar-se com os elementos formadores de sua personalidade para
assumir-se como pessoa, responsavel por suas atitudes e pelas consequéncias
destas. As informacfes referentes ao nucleo familiar sdo também norteadoras na
formulacdo de diagnadsticos e intervencdes de enfermagem abrangentes e seguros.

Deve-se orientar para um cuidar holistico que considere o individuo, néo

somente em todas as dimensfes (social, politica, econdmica, cultural, espiritual,
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fisica, emocional), como também em todas as suas insercfes (familia, comunidade,
sociedade). A familia é importante em qualquer etapa do processo saude-doenca e
ela precisa de apoio para cuidar de um familiar que necessite de maior atencéo.
Para tanto, faz-se necessario que o enfermeiro conheca e compreenda a estrutura
familiar, a fim de planejar sua assisténcia.

As familias costumam ter significacbes de saude e de doenca, bem como
praticas préprias de cuidar, originadas de seu contexto sociocultural. A enfermeira so
podera desenvolver acdes efetivas se interagir com a consciéncia de que sua cultura
pessoal e profissional podera ser diferente daquela dos individuos e familias com
guem esta atuando e isto, por sua vez, sé sera possivel por meio do conhecimento
da cultura do outro.

Os adolescentes demonstraram muita satisfagdo com a presenca da familia
durante o tratamento oncoldgico, principalmente durante a hospitalizacdo. Todos se
referiram as maes pelo menos uma vez durante o estudo e as mesmas apareceram
nas fotografias de metade dos entrevistados. Em diversos estudos, como o de Wu e
Chin (2003), a maioria dos adolescentes tinha a méde como cuidadora. A2 confirma

essa afirmacao:

Eu e minha mée. Eu tirei a foto porque eu gosto dela e eu gosto
gue ela fique comigo. Eu gosto que ela fique do meu lado porque
eu me sinto mais segura. Ela fica cuidando de mim. Ela me trata
bem.

Fotografia 2 — A2

Ou como fala A5:

A companhia do pai e da méae é bom.

Achados de revisao de literatura feita nos Estados Unidos por Decker (2007)
indicam que o suporte dos pais (especialmente da méae) e amigos € extremamente

importante, e que os adolescentes estavam satisfeitos com o suporte da familia. Ao
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fazerem uma relacdo entre a palavra “ajuda” com alguém proximo, a mée aparece

como principal personagem, conforme exemplificam A8, A6 e, posteriormente, Al:

E melhor ficar com quem a gente conhece... ela me ajuda. (A8)

Essa € a que mais me ajuda. A mae. Sempre firme. Eu me sinto
feliz, ver que ela ta do meu lado me ajudando. (A6)

Fotografia 3 — A6

As familias, na maioria das vezes a méae, assumem uma responsabilidade
enorme ao fornecer cuidados técnicos e tratamento dos sintomas da enfermidade de
sua crianc¢a, quando fora de uma instituicdo de saude (O'BRIEN e WEGNER, 2002,
SWALLOW e JACOBY, 2001).

Eu escolhi essa foto porque tem a comida que eles ddo aqui e tirei
junto com a minha mae porque ela td& sempre do meu lado,
apoiando tudo. Ela sempre ficou do meu lado e t4 ainda. (A1)

Fotografia 4 — Al

A mae, também, é vista como amiga, talvez a melhor e mais préxima, o que
€ ndo é usual entre adolescentes, visto que nessa faixa etaria os amigos sao mais
importantes que os pais, e hdo os contemplam. Essa proximidade entre pais e filhos
volta a aparecer, principalmente, em funcdo da doenca do filho, que se sente
desprotegido sem os pais ao lado, com énfase na figura materna. Esse fato também
foi encontrado em um estudo realizado em 1996, na zona rural de New England
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(PAPALIA, OLDS e FELDMAN, 2006, p. 494) onde os adolescentes eram tao
proximos das maes quanto dos amigos. A influéncia dos pais permanecia forte
mesmo com a diminuicdo do contato. A7 exemplifica o anteriormente exposto, em

sua fala:

Amiga mesmo que eu considero € minha mée. Ela sabe tudo de mim.

Para que os pais mantenham um vinculo de amizade com os filhos, de
acordo com Pastore (2000, p. 29), eles “ndo devem ceder ao impulso de criar o filho
gue gostariam de ter, mas devem, ao invés disso, ajudar o filho a transformar-se
plenamente, de acordo com seu proéprio ritmo.”.

A3 tirou a fotografia para registrar um momento marcante para ela.
Momentos simples e cotidianos como esse, mas que fazem a diferenca para o

adolescente que esta enfrentando um tratamento longo e desgastante na oncologia.

E a minha mae. A foto é ela botando agua pra eu tomar meus
remédios, ela me ajuda.

Fotografia 5 — A3

Falam do zelo que a mae tem com eles, participando diariamente do mundo
vivido do adolescente e conectando-se as suas vidas de maneira Unica e muito
presente. Essa afirmacdo pode ser exemplificada na fala de A3, ao relatar a

presenca da mae durante a hospitalizacao:

A mae sai do hospital sé quando ela tem que resolver coisas do banco, mas
sendo fica os dois, ela e o pai.

E indispensavel, ao clima familiar, que cada membro se sinta participando
integralmente de tudo o que tenha significado no nucleo familiar: as decisdes, as

tristezas, as alegrias, as dificuldades. A familia tem capacidade de fornecer protecéo
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psicossocial aos seus membros, além de se constituir em um importante veiculo de
transmissao de cultura, incluindo-se ai os cuidados de saude. Os adolescentes
falaram muito sobre a familia e 0 quanto notam que seus membros se sentem bem

em estar sempre ao lado, ajudando no que for necessario. E o caso de Al:

A méae faceira mais ainda por estar do meu lado.

A medida que os pais aprendem sobre as necessidades e os cuidados com a
saude de seu filho, acabam tornando-se especialistas. Os enfermeiros sdo pecas
importantes no tratamento e devem ser parceiros dos pais no cuidado prestado. A
colaboracéo torna-se primordial para que se estabeleca uma relagéo de confianca e
efetiva na descoberta de novas maneiras de atender as necessidades dos

adolescentes. A6 também cita a ajuda da familia e a sua importancia:

O lado bom ¢ eu tentar me curar e eles [familia] tho me ajudando. E
importante... me sinto feliz.

A presenca constante da familia € um estimulo para o adolescente, que se
sente mais seguro e feliz, conseguindo continuar o tratamento oncolégico com

tranquilidade e esperanca, conforme descreve A6:

E minha familia. A mae e as duas irmas. Por causa da familia eu
me sinto mais a vontade no tratamento, eu sinto, assim, que eu
tenho uma pessoa ao redor, me dando forca. A mae t4 sempre me
ajudando, nunca sai do lado.

Fotografia 6 — A6

No entanto, eles percebem a familia também com suas fragilidades e
momentos de fraqueza, 0s quais tentam esconder do adolescente para que ele ndo

perceba:
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N&o... me falaram que podia ser uma displasia ou uma leucemia. Dai fiz
sdbado de manha a bidpsia e foi todo mundo |4 pegar, minha sogra, meu
sogro, minha vé, minha mae. Quando chegaram todo mundo chorando.
Descobri depois, primeiro eles choraram la na frente de casa pra ndo chorar
na minha frente! (A9)

Em menor escala, mas ainda presente esta a participacdo do pai no mundo
da doenca. A maioria dos adolescentes referiu-se a mae como cuidadora, mas,
também, o pai foi lembrado. A3 fala com muito carinho e dimensiona a importancia

da presenca de seu pai durante 0 seu estar com cancer:

Esse daqui € meu pai. Tirei a foto porque ele também me ajuda.
Quando eu tava angustiada, ele pedia pra eu ficar calma e quando
eu tava com dor nas costas ele fez uma massagem pra ver se
passava. Me ajuda muito. Ele passa coisa positiva.

Fotografia 7 — A3

Para Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006) os pais de um adolescente
cronicamente enfermo, além de responder pelas questdes usuais de paternidade,
assumem cuidados adicionais, sejam eles tecnicamente complexos, ou a simples
procura aos servicos de saude. A equipe de saude deve entdo envolver os pais nas
decisbes e no aprendizado sobre como atender as demandas especiais dos
adolescentes, reduzindo assim o peso do cuidado integral que recai, inUmeras
vezes, sobre a mae.

As relacbes com os irmaos também sdo motivo de assunto para 0S
adolescentes, embora em menor escala, visto que nessa faixa etaria o0s
adolescentes tendem a afastar-se também dos irmaos e ficar mais proximos dos
amigos. Ter um irméo doente é um desafio; no entanto a relagdo entre os irmaos
pode tornar-se importante e, até mesmo, aumentar (SHARPE e ROSSITER, 2002).
A4 fala sobre a melhora da relacdo com seu irmédo, bem como com sua familia em

geral:
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Minha relacdo familiar melhorou. Brigas que eu tinha com meu irméo eu ndo
tenho mais muitas, ja diminuiram bastante. Tudo melhorou, eu acho,
familiarmente... os pais ajudam...

A6 fala com carinho das irmds menores, refere preocupacdo por elas
saberem sobre o cancer e tristeza ao vé-las afastadas da mée, ja que esta passa 0

tempo todo ao lado do filho, enquanto o resto da familia vive no interior do estado:

Minhas irmas me dao bastante alegria. A maiorzinha sofre também, eu noto.
E ela sente saudade da mae também. Ela sabe que eu tenho um tumor que
€ ruim.

Existem diversos fatores qgue aumentam o risco de efeitos negativos para 0s
irméos de criangas enfermas. A responsabilidade com os cuidados, tratamento
diferenciado pelos pais, limitagbes nos recursos e tempo de recreacdo sao
freqientemente experimentados pelos irméos de criancas enfermas (LOBATO e

KAO, 2002). Os irmaos, geralmente, sdo deixados em segundo plano, sendo

necessério, diversas vezes, que permanecam na casa de parentes e amigos
(HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006). Esse fato também gera muito

sofrimento para os pais.

Ai eu t6 mais a vontade, mais perto delas [irmas]... Mais feliz! (A6)

Fotografia 8 — A6

Vérios adolescentes também falaram sobre a “saudade”. Incluia diversas
pessoas de seu convivio diario prévio a internacdo, mas o assunto mais relacionado
a saudade eram os pais e irmados. Mais de um adolescente tirou fotografia do
telefone publico que existe na unidade de internacdo da oncologia pediatrica, objeto
gue passaria despercebido por inUmeras pessoas que transitam ali diariamente. No

entanto, mostrou-se extremamente importante e lembranca forte de momentos e
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pessoas queridas para os adolescentes internados. Quem fala sobre o telefone

publico é A7, conforme relato abaixo:

E onde eu mato a saudade. Quando eu vejo o telefone, vou direto
ligar! Mato a saudade da mae.

Fotografia 9 — A7

No entanto, a saudade manteve-se presente nos discursos de quase todos
os adolescentes, independentemente da relacdo anterior com o telefone. Como fala

a respeito da saudade do pai, A3:

D4 uma saudade... [risos]... mas ai ele vem logo...

A7 fala com énfase acerca da saudade da familia e da dificuldade em té-los

por perto:

Tenho muita saudade da mae. Eu queria que eles [familia] estivessem aqui
comigo, mas tem meus irmaos, o pai trabalha. Ai eu fico mais triste por isso.
Queria que a mae tivesse aqui... me da mais forca.

O adolescente, com frequéncia, percebe o sofrimento familiar e se sente
culpado pela tristeza dos pais. Para Martins (2008), os pais devem verbalizar de
forma amorosa a preocupacdo que tem com o adolescente, reafirmando a certeza
de que sempre estardo ao lado do filho. Alguns adolescentes apresentaram
dificuldade extrema em enfrentar o sofrimento dos pais frente & patologia e referiram

sentirem-se culpados por esse sofrimento, como é o caso do relato de A6:

Quando eu vou perguntar assim... me fecha sabe?! Ai eu fico quieto, né?!
Mas tem vezes que eu falo pra ela que eu ndo gosto de ver ela sofrendo,
sendo eu sofro mais também. O pai fica que nem a mae... sofre. Eu noto...
[choro]. Sempre quando eles recebem uma noticia eles ficam sofrendo.
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Apdés o término da gravacdo, A9 falou que se preocupava com a
preocupacdo da avé. Mais com ela do que com a propria doenca. Mais com o que a
avo estad passando do que com o que vai acontecer consigo. A frase foi: “eu me
preocupo com a preocupacéao dela.”. Ela disse que segura a dor quando sente para
gue a avo nao perceba e nao fique preocupada.

Alguns adolescentes podem relutar em revelar a dor que sentem, pelos
mais variados motivos, fazendo com que o enfermeiro necessite atencao ao ouvir e
observar indicios fisicos dados pelo adolescente (HOCKEBERRY, WILSON e
WINKELSTEIN, 2006). A6 falou, ainda, que n&o queria ser o motivo do sofrimento da

mae e chorou:

E ruim porque ela ta ai sofrendo. N&o gosto de ver o sofrimento dela.

E complementa falando sobre o pai:

Quando eu recebi a noticia que eu tinha um tumor, dai eles ficaram
sofrendo... que era maligno. Meu pai é o que mais sofre, pelo que eu vejo.

O sentimento de protecdo é entdo percebido, ndo s6 dos pais para o filho
com cancer, mas também do filho para os pais e entre os proprios irmédos. Os
adolescentes percebem e expdem isso em suas falas, conforme pode ser percebido

nos discursos que seguem:

Ela [irm& mais nova] diz que prefere ser eu pra eu ndo estar passando por
isso. (A7)

E, as vezes da um desanimo, uma recaida, mas logo volta. Até meu pai
também tava com suspeita de céncer, ai pedi muito pra Deus que eu
preferia que fosse em mim do que nele e, gracas a Deus, nele ndo deu
nada. Meu irmao também tava com uma célula estranha no sangue, ai o
médico pediu pra repetir porque ja tinha caso ndo familia, mas gracas a
Deus deu tudo bom também. Por isso eu tava bem mais preocupada, dai eu
gueria estar la pra ficar com ele e ndo podia. Mas gracas a Deus deu tudo...
D4 medo porque eu doente e pensando neles [...] eles sdo tudo pra mim.
(A7)

Ah, quando a méde aparece nas fotos é sempre a mesma coisa... protetora.
Aqui ela pediu pra tirar porque aqui era a hora que ela ia me dar a comida.
Ela dizia pra eu comer: “come, come um pouquinho” e eu: “ndo, ndo vou
comer”. Ela sempre t4 dizendo: “come um pouquinho, come”. Eu como mais
por ela do que por mim. A mae ta sempre mais feliz quando eu t6 comendo.
Aqui ela ta sorridente porque eu tava comendo! (A6)
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by

A equipe de saude, com especial énfase a enfermagem, deve conhecer
como a familia cuida do ser doente, buscando identificar as dificuldades e forcas dos
individuos e seus mecanismos de superacéao das dificuldades para que o profissional
consiga atender adequadamente as suas demandas de cuidado. Para que o0s
beneficios da hospitalizacdo sejam efetivos, a equipe deve potencializar os lagos
entre pais e filhos além de proporcionar oportunidades educacionais aos mesmos
(HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006).

Em alguns poucos momentos revelou-se o lado desagradavel da presenca
da familia, quando A9 refere-se ao episodio ocorrido durante a internacdo, conforme

trecho abaixo:

Infelizmente veio um pessoal que eu ndo queria ter recebido. Pai do meu
irméo, parente do meu irmao, gente que eu nao conhecia veio e ficaram
falando da quimioterapia, falando que a minha doenca era tal... Eu ndo
gosto muito quando vem muita gente. As vezes fica todo mundo quieto
olhando um pra cara do outro... Isso eu ndo gosto.

Para Tong (2002), as maes de criangas portadoras de doencgas cronicas
podem ser mais suscetiveis a sofrimento psicologico e esgotamento do que o0s pais.
No entanto, estudo realizado por Kazak et al (2004), mostrou que a incidéncia e
intensidade da sintomatologia de transtorno de estresse poés-traumatico em ambos

os pais foi maior do que em seus filhos que tiveram cancer na adolescéncia.

4.3 OBSTACULOS QUE VEM COM O TRATAMENTO

Uma doencga cronica, como 0 cancer, por vezes estagna o processo normal
de autonomia do adolescente. Consequentemente, vérias restricbes sdo de pronto
efetivadas, com relacdo a estar com os pares, a imagem corporal, ir a escola. A
dependéncia aos pais aumenta e traz inameros desconfortos tipicos do tratamento
(ZUCKER, 2005).

Apés a realizacao do diagnéstico e estadiamento do cancer para realizacéo
do tratamento oncoldgico, inicia-se uma nova fase de adaptacfes e mudancas de
rotinas e planos. Nao é facil para o adolescente e sua familia iniciar uma
transformacao brusca de propadsitos e prioridades que ndo podem aguardar. Comeca
um novo ciclo para a familia, e o adolescente vé-se obrigado a modificar habitos de
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vida, escola, amizades e liberdade, para uma vida mais regrada, controlada com
muito vigor pelos pais e agora, também, pela equipe de saude.

Nesta nova etapa sdo necessarios outros habitos alimentares, incorporagéo
de novas atividades fisicas, cuidados extras com relagdo a saude, controle de
infeccdes e, principalmente, visitas regulares ao ambiente hospitalar para tratamento
oncoldgico, seja ele quimioterapico, radioterapico e/ou cirurgico.

Mesmo com a quantidade de modificacdes e controle de sua vida, os
adolescentes mostraram, com entusiasmo, alguns aspectos positivos vinculados a
situacbes tdo desagradaveis para eles, como por exemplo, a utilizacdo de

soroterapia:

Eu escolhi essa foto que é meu tratamento né?! Do soro ali, ta
mostrando que fui bem tratado... e 0 soro € um remédio bom. Me
sinto alegre por ter o soro pra dar pras pessoas. (Al)

Fotografia 10 — A1

Mesmo com um longo periodo de hospitalizacdo, Al elogia o tratamento:

Eu t6 aqui um més e pouco e aqui ta muito bom, o tratamento ta sendo bem
feito. E a quimi... quimioter... quimioterapia...

Juntamente com a quimioterapia aparecem os eventos adversos e os efeitos
colaterais relacionados a ela, que fazem com que o adolescente tenha, também, que
adaptar-se ao que o tratamento exige conformando-se, por vezes, e tendo essas
situagbes como corriqueiras do seu dia-a-dia. Jorngarden, Mattsson e von Essen
(2007) realizaram estudo com adolescentes com cancer e os dividiram em quatro
grupos: os recém diagnosticados com cancer; os que tém ha seis meses o
diagndstico; os que tém um ano de diagndstico; e, aqueles que estdo diagnosticados
ha um ano e meio. Constatou-se que entre 0s quatro grupos a ansiedade e a
depressdo diminuiram com o passar do tempo, 0 que sugere adaptacdo ao trauma

nos pacientes com mais tempo de tratamento.
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A3 fala acerca das transfusdes que realizou desde o inicio do tratamento,
demonstrando a importancia que teve para ela a imagem da bolsa de sangue

pendurada ao seu lado:

A foto do sangue. Eu tenho que botar sangue pra ficar um pouco
mais forte... as minhas células.

Fotografia 11 — A3

Os adolescentes falaram, também, sobre diversas outras questdes
relevantes e desconfortaveis para eles, e que tém total relagdo com o mundo da
doenca. E, novamente, o caso da soroterapia, presente para todos e um tanto
limitadora. Conforme percebido durante as entrevistas, 0 soro parece ser a imagem
perfeita relacionada a doenca e a hospitalizacao, refletindo a falta de liberdade que o
adolescente sente como ser no mundo do hospital.

Por outro lado, os adolescentes demonstraram um conhecimento bastante
aprimorado sobre questbes adversas do tratamento, doenca e hospitalizacao.
Souberam explicar os “porqués” dos tratamentos, das aparelhagens, do controle que
a equipe tem sobre eles, expondo a adaptacdo forcada a nova realidade. E o caso

de A2, que fala sobre os efeitos benéficos da soroterapia:

E o soro, faz eu fazer xixi... [risos]. Tem a ver pra tomar remédio.
Remédio serve pra desinchar e pra ndo dar ansia de vomito, pra
tirar a nuvenzinha que tem aqui [barriga].

Fotografial2 — A2
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Quando questionada acerca do que sentia ao visualizar a foto do soro que

havia produzido, A2 disse:

Bem, porque é [risos] o melhor pra mim!

A3 também fala sobre o soro e sua relevancia:

Tem o soro. O soro € pra lavar os remédios, porque eu tomo muito
remédio. Eu lembrei que eu preciso desse soro pra lavar um pouco
as quimi, pra ndo ficar muito ruim.

Fotografia 13 — A3

Mais uma vez, uma fotografia do soro e suas propriedades benéficas,

comentadas por A4:

E uma foto do soro. Soro de bicarbonato que eu sou obrigado a
tomar até pra manter a veia, e 0 soro ajuda na destruicdo dessa
doenca.

Fotografia 14 — A4

Outra presenca Unica e totalmente relacionada ao mundo da doenca e
lembrada por todos os adolescentes foi a bomba de infusdo. Ela apareceu nas
imagens e nas falas dos individuos, sempre citada com sentimentos desagradaveis,

com angustia, raiva, tristeza. A bomba de infuséo significou, para os adolescentes,
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um empecilho a liberdade, a locomocao, a aparéncia menos doente, a vida que
levavam anteriormente. As falas de A3, A4, A5, A6 e A9 refletem o sentimento dos
adolescentes em geral, ambivaléncia entre saber que é importante té-la conectada

ao corpo e, a0 mesmo tempo, ser extremamente “chata”:

E que tudo na vida precisa de um empurrdo, nada na vida tu larga
ali e ele vai embora. A relagdo com a minha doenca é que € o jeito
de eu mandar ela embora. Especificamente esse soro, ele precisa
de um empurrdo da bomba, tu digita as gotas, o horério, e ela vai
empurrando as gotas obrigatoriamente num tempo. E é um jeito de
mandar a doen¢a embora. (A4)

Fotografia 15 — A4

Uma bombinha que dai eu tenho que usar, por causa do soro e das
outras coisas. Pra ir direto pro meu “cateter”. (A3)

Fotografia 16 — A3

Quando surge uma doenca crbénica ou uma deficiéncia fisica permanente, a
mesma possui um significado especial durante a adolescéncia. Surgem estresses
maiores para os adolescentes e também entre os profissionais de salde que cuidam
deles (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006). Percebem-se as
dificuldades, por exemplo, nas outras referéncias as bombas de infusdo e o quanto

elas “atrapalham” o cotidiano dos adolescentes durante a internacédo, como diz A4:

E um pouco ruim, de certa maneira, por ter que carregar a bomba porque
ela é pesada. O suporte € um pouco ruim de carregar, mas se € uma coisa
gue precisa, prefiro fazer [...].

Ah... é que eu fico triste porque, as vezes, eu quero ir pra algum lugar, eu
tenho que levar ela junto, tenho que estar sempre perto de uma tomada
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porque ela tem que ser ligada, né?! Dai é ruim, porque quando tu t4 sem ela
tu pode andar pra qualquer lugar, sem precisar estar num so lugar. (A5)

Nessa foto tem a bomba e eu. E um pouco do soro. Tirei pra
mostrar que eu tenho que usar a bomba, que dai eu dou um pouco
de caminhada por aqui. (A3)

Fotografia 17 — A3

Inclusive o alarme que a bomba de infusdo emite € motivo de estresse

redobrado entre os adolescentes, como fala A5:

Essas maquinas quando tu vai fazer quimio, quando tem que fazer
uma coisa que tem que correr certo, eles botam pra controlar. S6
gue eu ndo gosto dela porque, as vezes, elas ficam apitando. E é
ruim de levar pros lugares porque ela é pesada.

Aqui é as bombas, né?! Mostrar meus aparelhos. Aqui era um
momento que eu tava com mais aparelhos, tinha seis aparelhos.
Tinha trés aqui e trés do outro lado. Mostrar o tratamento, os
medicamentos que eu t6 recebendo, a comida também, porque eu
tava recebendo comida pelos aparelhos. Era um liquido branco.
(A6)

Fotografia 19 — A6 "

Para Ray (2002), o impacto da doenga cronica nos adolescentes € amplo e
diverso, o que também se visualiza nas falas dos adolescentes e suas inUmeras

contemplacdes e queixas, como a de A6:
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Eu me sentia mal com um monte de aparelho, ndo podia ir pra parte
nenhuma. Aqui foi um dos momentos que eu ndo podia sair. Se fosse fazer
algum exame la embaixo tinha que ir de maca.

Quando entra no hospital, para ser hospitalizado, o paciente sofre uma
ruptura com seu mundo da vida, o que desencadeia um sentimento de inexisténcia,
como se ele e seu mundo ndo fossem mais pertencentes. Separa-se da familia,
casa, amigos, escola; desfaz sua identidade, que nem ao mesmo esta definida.
Quando enfermo, tende a ter a mesma identidade dos outros: a de paciente.
Desvincula-se de direitos sobre o proprio corpo, sua vida e sua identidade prépria,
ainda em construcdo (SANT'ANNA, 2001). A fala de A9 reflete bem o que diz a
autora supracitada, comentando sentir-se como um rob0, despersonalizada, sem

identidade, igual aos outros:

Eu nédo sei dizer um sentimento assim pra isso... eu s@, assim, nao... eu ndo
me sinto bem, eu ndo gosto de estar pendurada nesse... da tipo uma
sensacao de robozinho. Aquilo ali com os teus fiozinhos tudo pendurado. Tu

te sente um robd, eu acho.

Percebe-se o0 enfrentamento e sinais de adaptacdo em algumas falas,
gquando os adolescentes frisaram as particularidades do tratamento que sao
positivas para eles. Também, conseguem visualizar o hospital como possibilitador da
cura, um ambiente indesejado por eles, mas, a0 mesmo tempo, extremamente
importante neste momento de suas vidas. Apontam desgostos e, logo apds, 0s
beneficios “dessas coisas ruins”. E o caso de A3, ao falar sobre o cateter duplo

limen que tem instalado em sua jugular:

O cateter me ajuda a botar as quimio, a coletar, pra ndo precisar
ficar furando toda hora e pra botar soro.

Fotografia 20 — A3

Ao olhar a fotografia que havia tirado, A3 referiu como se sentia:
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Meio assim, esquisita. Mas eu sei que é pro meu bem.

A4 faz uma relacédo da doenca com o balango que se encontra na recreacao,

e coloca no tratamento a possibilidade de cura do cancer:

Tem um balanco. Significa que as coisas vém e vdo na minha vida,
assim como a doenca vem e uma hora vai ir embora. Me sinto bem
porque eu td fazendo o tratamento, t6 de um jeito mandando ela
embora.

Fotografia 21 — A4

Também existem outros bons sentimentos com relacdo a quimioterapia e
isso se explica devido & melhora do estado geral de salde por causa dela. E o caso
de A3 que conseguiu, como poucos adolescentes, dizer-se feliz apesar de todas as
adversidades do tratamento:

I Nessa foto aparece o meu cateter, meu rosto, aparece eu deitada.
Eu tirei essa foto, assim, pra ver que eu t6 melhorando por causa
das quimi. Que eu ndo td mais com aquela angustia... que eu
esperneava de tanta angustia. Que mesmo com a doencga eu to
feliz!

A fala de A3 relaciona-se com os escritos de Merleau-Ponty (2006), o qual
relata que as “percepcdes novas substituem as percepgfes antigas, e mesmo as
emocdes novas substituem as de outrora.” (p. 123). Assim, os adolescentes tendem
a adaptar-se, de certa maneira, a seu mundo vivido em conjunto com a doenca. A4
também fala sobre os beneficios do tratamento, tentando demonstrar que, apesar
das dificuldades, tenta pensar no lado positivo da situacdo adversa que esta

vivendo:
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Me sinto bem por estar sendo tratado e n&o estar em casa sem poder vir pra
ca. Sem ter leito, leito vago.

Tem uma seringa. E que n6s somos obrigados a tomar remédio,
ndo tem outro jeito, felizmente ou infelizmente. Tém remédios
ruins, tém remédios bons e 0 Unico jeito de eu mandar essa
doenca embora é fazendo esse tratamento, e eu ndo vou parar
agora, ndo vou desistir.

Fotografia 23 — A4

E complementa seus pensamentos com novo exemplo:

E uma mascara cirGrgica porque essa dai é uma daquelas que tu
respiras um ar praticamente s6 teu e ndo entra bactérias, nao
entram outras doengas, ndo pode passar nada. Fica muito quente
até dentro dela, mas eu prefiro aceitar isso do que ter outro
problema.

Fotografia 24 — A4

Em entrevistas pontuais e por curto periodo, a queixa sobre o tratamento
centrou-se em aspectos mecanicistas do papel dos profissionais como, por exemplo,
a puncdo venosa para administracdo de soroterapia e medicacdes. Em geral, os
adolescentes focaram as adversidades do tratamento que néo na dor fisica, mas,
indiretamente, na dor da convivéncia com o cancer. Mesmo quando falam da dor,

relatam outros motivos concomitantes a ela, como fala A5:

Eles pegaram uma veia em mim, aqui no braco. Eu acho ruim que
eles puncionem o braco porque tem alguns medicamentos que
doem. E ruim porque tu ndo podes fazer um monte de coisas.
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A9 também fala da puncao venosa, mas frisa a insatisfacéo de ter que levar

0 suporte de soro a todos os lugares, o0 que prejudica sua liberdade e mobilidade.

Fotografia 26 — A9

E o nosso amigo aqui. O suporte e o soro. Bah! Isso aqui é um
saco! Tem que ficar carregando. E ruim porque tem que ficar
carregando isso, pra trocar eles te furam, te colocam o soro, as
quimios também, o sangue, as plaquetas... [risos].

E também ha adversidades presentes no espaco fisico do hospital, que

incomodam muito o adolescente:

Fotografia 27 — A6

Aqui é a foto do banheiro. Quando eu vou tomar banho tem que
botar aquele plastico no cateter. Pra tomar banho é uma
dificuldade porque eu ndo consigo me mexer. Pra entrar, tem um
pilar e eu ndo consigo subir, tem os aparelhos também que
atrapalham. Eu ndo posso mexer esse braco porque sendo cai o
plastico, ndo posso ficar muito de pé porque me dé tontura, ai eu
fico sentado. (A6)

Complementando a fala anterior, o leito também € visualizado como local

adverso, ja que sao “obrigados” a estar no leito para receberem o tratamento.

Fotografia 28 — A7

E da cama. Porque é o lugar que eu tenho que estar, pra receber
as medicacdes. (A7)
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As relacdes onde existe colaboracdo mediam-se por comunicac¢ao, dialogo,
escuta ativa, consciéncia e aceitacdo das diferencas (SCHOR, 2003). Constatacdo
importante em se tratando dos profissionais de salude que lidam com adolescentes
com cancer. Os adolescentes referiram com frequéncia ser positivo saber sobre sua
doenca e o tratamento, para entenderem e poderem efetivamente colaborar com os
profissionais. Algumas falas retratam o que os adolescentes sentem com relacédo ao

tratamento, como A9:

Me sinto triste. Quando eu tomo banho tenho sempre que cuidar com aquilo
ali. Sao coisinhas pequenas, mas que incomodam bastante.

E complementa:

Quando eu cheguei, eu pensei que quimioterapia era, assim, uma bomba...
Eu nédo tinha nem idéia do que era quimioterapia. Pensei que era uma coisa
enorme, uma maquina que tu entras dentro, virava tudo. N&o tinha a minima
idéia do que eral

A7 também relata suas dificuldades, no entanto acha importante entender

sua doenca e tratamento para, efetivamente, poder colaborar com os profissionais:

Eu t6 achando mais dificil, mais por causa da saudade né. Mas agora é
melhor porque eu entendo melhor, tento me ajudar mais. Porque eu consigo
entender [...] As vezes, ndo €, mas tem que entender tudo pra poder se
ajudar.

Quando questionada sobre o motivo de estar com uma luva de

procedimentos cheia de agua morna sobre seu braco, A5 responde:

Porque o meu potassio ta baixo, porque eu fiz um antifungo e ele baixa o
potassio. Entao eu t6 recebendo mais agora, sé que ele déi quando entra na
veia [...] Tive que tirar o portocath porque deu fungo. Baixou muito minhas
defesas e dai deu fungo ali.

Com relacao ao sentimento que os adolescentes tém a respeito do olhar do
outro sobre eles, retoma-se com pertinéncia os escritos de Merleau-Ponty (2006),
que diz que “o olhar estranho que percorre seu corpo rouba-o de si mesmo [...]
enguanto tenho um corpo, sob o olhar do outro posso ser reduzido a objeto e ndo
contar mais para ele como pessoa [...]” (p 230). Os adolescentes véem-se invadidos
pelo olhar do outro e, a0 mesmo tempo, querem aparentar indiferengca completa a
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esse olhar, o que retoma a idéia de hipocrisia, que faz parte do pensamento
adolescente.

Gente estranha passa e fica me olhando... me incomoda um pouco. Mas as
pessoas que me amam tdo bem comigo. A minha sogra, também, me
chamou de cancerosa toda a vida. S6 ela que fala, mas eu noto o
afastamento dos outros. (A7)

4.4 IMAGEM CORPORAL

O presente estudo intencionou desvelar sentimentos e vivéncias pessoais e
Unicas de seres experienciando um momento critico. Buscou-se aprofundar a
compreensdo do outro, do mundo vivido desse individuo e, no caso dos
adolescentes com cancer, identificar também a questdo da corporeidade, da
valorizacdo da imagem corporal e as consequUéncias vivenciadas por meio das
alteracdes provenientes do tratamento oncolégico.

A questéo corporal esta fortemente ligada a adolescéncia. Em virtude disso,
considera-se que o referencial do filosofo Maurice Merleau-Ponty (2006) pode ser util
na compreensao do vivido pelo adolescente que experiéncia a doenca. Merleau-
Ponty destaca a importancia do corpo e que, devido a ele, o individuo tem
consciéncia do mundo, pois € o veiculo do ser no mundo.

A inseguranca do adolescente com relacdo a seu corpo advém de diversas
guestdes, e uma delas é a rapida mudanca corporal pertinente a essa etapa da vida.
Quando o adolescente tem uma doenca, realiza intervengdes cirdrgicas ou clinicas
ou necessita de internacdo, as preocupacdes com relacdo a sua normalidade
aumentam. Frequentemente, seus medos e temores pela perda de controle e
alteracdo da imagem corporal, sdo demonstrados através da confianca excessiva
gue tenta passar aos outros (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006).

Motta (1998), utilizando Merleau-Ponty, descreve que o homem n&ao tem um
corpo; ele é um corpo que percebe e € percebido. E é no ato perceptivo que se
baseia a experiéncia vivida do individuo, sua interacdo corpo-mundo. “O mundo nao
€ 0 que o ser pensa, mas aquilo que ele vive.” (p. 46).

Percebe-se a sincronia que os adolescentes tém entre eles no seu mundo

da vida, principalmente com relagdo aos modismos de vestudrio, linguagem e
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postura. Um exemplo disso € o uso de piercing, adereco corporal quase que

obrigatério entre os adolescentes, como que um pré-requisito para a normalidade.

Essa foto € do meu piercing que eu tive que tirar. Eu tava tédo
faceirinha! No nariz eu também tinha. Quando a médica viu...
aguele sermao todo ela me deu e dai eu tive que tirar. Fiquei triste
porque eu vou ter que furar de novo depois! E ddi... Mas eu vou
botar de novo. Fiquei com raiva! Brinco eu tive que tirar também...
(A9)

Fotografia 29 — A9

A2 fala da sua percepcéo sobre seu corpo e relaciona diretamente o edema

a impossibilidade de usar seus sapatos:

Meus pés estavam inchados e, dai, eu tomava remédio pra
T desinchar. E isso me traz uma sensacédo de tristeza. Porque nao
dava pra mexer direito eles. E ruim porque eu ndo consigo usar 0s
meus sapatos. Me sinto triste!

Fotografia 30 — A2

O corpo, atualmente, passa a ser o foco das atencbes na sociedade e os
jovens estdo, cada vez mais cedo, preocupados em ter uma forma fisica invejavel,
com o intuito de serem valorizados e incluidos socialmente. Submetem-se a
regimes, exercicios extenuantes e cirurgias plasticas cada vez mais extensas para
alcancar o objetivo proposto. A7 faz parte do grupo de jovens levados a recorrer a

cirurgia plastica para melhora de sua imagem corporal:

Agora eu ia fazer uma cirurgia plastica na mama e dai descobri o tumor
(A7).

Os adolescentes estdo continuamente se comparando com seus pares e
fazendo julgamentos acerca de sua prOpria normalidade com base nessas

observacfes. Defeitos ou desvios percebidos em relacdo a média do grupo séo
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ameacadores de sua imagem idealizada (HOCKEBERRY, WILSON e
WINKELSTEIN, 2006). A4 e A9 falam sobre sua rotina de academia, iniciada pela

pressao da busca ao corpo socialmente aceitavel pelos pares:

Eu me sentia gordo, eu fazia musculacdo e ficava com os bragos grandes
s6 que a barriga nao diminuia. (A4)

Eu descobri trés dias antes de internar. Eu tava fazendo academia h& duas
semanas, tinha recém comecado, e comegou a aparecer mancha roxa por
todo o corpo fazendo nada! (A9)

Durante a formacdo de identidade o adolescente procura situacdes
favoraveis como, por exemplo, a uniformidade, onde todos se identificam com cada
um. Ela proporciona seguranga e auto-estima dentro do grupo no qual o adolescente
esta inserido (ABERASTURY e KNOBEL, 1992). Em uma situacdo, o entrevistado
conseguiu citar um aspecto positivo dos efeitos colaterais do tratamento
quimioterapico pertinentes ao seu corpo. Sua satisfacdo estava relacionada a
modificagdo de seu corpo para um padrao esteticamente aceito pela sociedade, a

qual exige a magreza como sinénimo de beleza e saude:

Com a quimio eu perdi peso que eu tinha muito extra. De certa maneira isso
é bom porque tu ndo sente aquele pesado, aquele gordo indtil... (A4)

A preocupacdo com a imagem corporal foi um dos aspectos mais
visualizados entre os adolescentes com cancer que participaram da vivéncia como
enfermeira oncolégica da pesquisadora. Através de seu corpo, de acordo com Motta
(1997), o ser passa a estar no mundo. Inicialmente por meio do contato com sua
mae; pelo tato, pela linguagem, pela transmisséo social e pela relagdo com o outro
ele passa a constituir-se como ser corporal biolégico e simbdlico. No caso do
adolescente em tratamento oncoldgico, a sua imagem fica distorcida e ele inicia
forcosamente sua elaboracgéo de luto, pela perda do seu corpo infantil e, agora, pela
perda do seu corpo em transformacao. A consciéncia que o adolescente tem sobre o
préprio corpo faz parte da consciéncia do seu eu (HOCKEBERRY, WILSON e
WINKELSTEIN, 2006).
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Essa foto aqui € que eu ndo me sinto bem, me sinto ruim. E que eu
emagreci bastante... o cabelo também caiu... Notei que t6 mais
magro, caiu meu cabelo, ta caindo a sobrancelha, mudei bastante,
fisicamente... o cateter que botaram... (A6)

Fotografia 31 — A6

E mais dificil perder o cabelo, hoje, do que quando tinha 11 anos. Fiquei
mais magra... Me sinto horrivel. (A7)

Cabe ressaltar autores como Souza e Erdmann (2006), que utilizam o
pensamento de Merleau-Ponty de forma bastante interessante ao abordar a
dicotomia que ainda existe entre o fisico e o0 psiquico, o que contribui para o prejuizo
da nocdo de corporeidade e existéncia do ser humano, pois € na existéncia que
ambos, fisico e psiquico, encontram-se integrados.

O adolescente fala muito sobre os aspectos corporais, as alteracoes
decorrentes do tratamento e os sentimentos que tém em relacdo a essas questoes.
No entanto, deixam transparecer a grandeza de dimensfes do seu pensamento e

como conseguem, sem precisar dizer, fazer a vinculacdo indissociavel do corpo com

0 seu psiquico.

Quis mostrar mais eu nessa foto, né? [siléncio]. Eu tava olhando
como eu emagreci bastante! Me incomoda bastante! Vendo essa
7 foto, quase nem sinto direito...E uma forma triste de me ver
assim.(A6)

Fotografia 32 — A6

De acordo com varios autores previamente abordados, os sintomas fisicos
estdo, para os adolescentes, no topo da lista de preocupacdes que eles tém com a
saude. Devido a isso, é importante que o enfermeiro consiga distinguir as mudancas

corporais relacionadas a adolescéncia, bem como a limitacées advindas da doenca,
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até mesmo para poder auxiliar o adolescente a compreender que diversas
alteragbes fazem parte do desenvolvimento normal dessa etapa da vida
(HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006).

Essa foto eu tirei, pra mostrar como é que eu t6, assim, bem fraco
das pernas... da fraqueza. Eu t6 meio fraco pra caminhar agora, s6
de cadeira de rodas, mas ainda eu caminho se alguém me ajuda.
Eu me sinto meio triste por ter emagrecido assim... As pernas tao
bem fininhas... (A1)

Fotografia 33 — Al

Algumas coisas melhoraram outras coisas pioraram, tém manchas no meu
corpo que néo tinha. (A4)

O rosto também foi bastante comentado durante as entrevistas e Varios
sujeitos tiraram fotos de si mesmos para demonstrar a preocupacao que tém com o

rosto modificado pelo tratamento:

Eu noto diferenca, parece que ta mais inchada a minha cara. (A3)

Fotografia 34 — A3

Esse é meu rosto. Eu tirei porque tava inchado. (A2)

Fotografia 35 — A2
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Quando questionada acerca de seu sentimento com relacdo a foto, A2

relata:

Me senti meio assim pra baixo... Ah, porque eu tava inchada.

Apesar das falas dos entrevistados e da literatura referente ao adolescente
com cancer abordar fortemente a imagem corporal como um todo, o Unico aspecto

comentado com unanimidade entre os sujeitos desse estudo foi a alopécia. Apesar

b

das falas um tanto indiferentes com relacdo a queda do cabelo, todos eles, em
algum momento, trouxeram o assunto nas entrevistas, demonstrando a importancia
subjetiva que o cabelo tem na composi¢do da imagem corporal dos individuos, com

especial relevancia durante a adolescéncia.

Essa aqui € minha mae! E a perda do cabelo. Eu deitava e ficava
cheeeio de cabelo o travesseiro! Ai eu ficava passando a méo e
guando eu vi tava careca aqui em cima e com cabelo aqui no lado
da cabeca. Eu parecia aqueles cachorros sarnentos que tém um
pouco de pélo aqui, um pouco ali. Ai eu passei a gilete. Eu mesma
fiz e deixei lisinho. (A9)

Fotografia 36 — A9

E A9 complementa seu pensamento sobre a perda dos cabelos:

Tinha o cabelo comprido, cacheado, até a cintura. Ndo foi TAO dificil
cortar... E aquela raiva, assim, de “poxa, meu cabelo t& indo fora!”. Mas ndo
foi aquela coisa assim, aquele desespero. Se fosse alguns anos atrds eu
teria me desesperado, tava em pénico a essa hora.

Para Santin (1994), o corpo €, a0 mesmo tempo, vidente e visto. Nao se
pode falar separadamente, por exemplo, da “mao que toca e da mao que é tocada.”
(p. 95). Devido a isso, os adolescentes conseguem imaginar o pensamento dos
outros, que opinido os mesmos podem ter deles. Também comegam a questionar 0s
codigos e comportamentos morais estabelecidos pelos adultos que, no entanto, nem
sempre sao praticados por eles (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006).

A7 também fala sobre a alopécia e suas percepg¢des acerca do olhar dos outros:
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Onde eu moro, depois que eu cheguei sem cabelo, muita gente ficou me
olhando espantado.

Cabe ressaltar aqui as falas dos adolescentes a respeito dos outros. Por
vezes, 0s outros tém valor, seus olhares assustam e sdo perturbadores. Em outros
momentos, orgulham-se em dizer que “ndo estdo nem ai” para 0 que 0S outros
pensam, demonstrando seguranca extrema, o que ndo é condizente com a situacao
atual. Com relacdo a essas falas, Papalia, Olds e Feldman (2006) utilizam a
caracterizacao de Elkind sobre aspectos imaturos do pensamento do adolescente,
entre eles, a ja abordada hipocrisia aparente. Exemplo disso da-se na fala de A9:

N&o tenho vergonha de sair na rua, mesmo porgue nunca me importei muito
com o que os outros falavam de mim. Porque se fosse leucemia ha uns
anos atras, era uma coisa que se tu tinhas tu tava morto! Hoje tem
tratamento.

Outro aspecto interessante, ao final das entrevistas, foi a constatacéo feita
sobre a percepcdo dos meninos acerca da alopécia. Os entrevistados do sexo
masculino mostraram-se mais emotivos com relacdo a perda de cabelo e falaram por
mais tempo sobre tal assunto, enquanto que as meninas mostraram nao ter dado
tanta importancia ao fato. No entanto, as analises sobre essa questdo divergem,
como, por exemplo, em estudo realizado na Alemanha com adolescentes recém
diagnosticados com cancer. O estudo intencionou explorar como 0s mesmos lidam
com a imagem corporal e os resultados mostraram que ambos 0s sexos preocupam-
se com a imagem corporal. Os autores indicaram a necessidade de haver suporte
psicossocial desde o inicio do tratamento, visando, entre outras questdes, a
estabilizacdo da integridade corporal do paciente (WEBER et al., 2005). Seguem

alguns trechos das entrevistas dos meninos, relacionados a perda de cabelos:

Fiquei triste porque iam cair os cabelos tudo... Me incomoda estar sem...
(A8)

O cabelo ndo me incomodou muito. Embora eu tivesse cabelo grande,
estivesse acostumado. Agora pra tirar o cabelo, eu ndo vou mentir, eu
chorei na hora que tava raspando o cabelo... (A4)

O que mais me incomoda é o cabelo. Comegou a doer bastante, doia
bastante, dai eu raspei, em casa... eu me senti de uma forma triste, me deu
vontade de chorar, mas eu nao chorei. (A6)
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Pra menina, provavelmente, é mais dificil, eu até que me acostumei um
pouco. Mas quando parar as quimios e coisa assim, que o cabelo para de
cair, ndo tem mais efeitos colaterais nem nada, eu vou deixar crescer e
deixar do jeito que tava. (A4)

A utilizacdo de métodos e recursos para amenizar a perda de cabelos ndo
pareceu ser bem aceita por alguns adolescentes entrevistados. A maioria preferiu
manter-se sem cabelo e ndo tentar “mascarar” a alopécia, ou foi indiferente ao uso
ou nao de perucas, mostrando-se seguros de si e pouco preocupados com a reacao
dos outros, tanto de pessoas conhecidas quanto da sociedade, conforme pode ser

observado no relato abaixo:

Peruca eu ndo quero. Eu tenho meu cabelo em casa que eu cortei. Talvez,
sei la, eu iria comprar uma peruca depois, mas eu nao ia me sentir bem
usando uma peruca. Porque ndo adianta, eu sei que eu ndo tenho cabelo,
guem me conhece sabe, vai saber que eu uso peruca. O que é que vai
adiantar? (A9)

Larouche e Chin-Peuckert (2006) realizaram estudo no Canada para buscar
compreender como 0 cancer e seu tratamento afetam a imagem corporal do
adolescente. Os adolescentes descreveram sua imagem corporal como “eu nao
pareco normal”, “eu me sinto feio” e “eu pareco doente”. Com esses sentimentos,
sentiam-se vulneraveis: “as pessoas olham pra mim”. Os autores descobriram que,
guando os adolescentes adquirem esses sentimentos, tendem a buscar maneiras de
lidar com 0os mesmos para tentar sentirem-se normais novamente. Surgiram alguns
relatos que ilustram com perfeicdo o que ja foi relatado, complementando os

resultados da pesquisa realizada no Canada:

Eu me sinto meio triste [por estar sem cabelo], mas eu sei que é pra eu
melhorar. A mée disse que, se cair meu cabelo todo, ela compra uma
peruquinha pra mim... (A3)

Chorei muito quando cortei o cabelo. A mde comprou uma peruca pra mim,
ai ficou melhor. Onde eu moro, depois que eu cheguei sem o cabelo, muita
gente ficou me olhando, assim, espantado. A minha sogra também me
chama de cancerosa toda vida... antes eu me importava bastante com os
outros. Agora eu sou mais eu. Eles ndo me ajudam em nada, s6 sabem
criticar, entdo... (A7)

Ainda, nas entrevistas, notou-se que alguns sujeitos ndo perceberam como
relevantes diversas outras alteragdes corporais advindas do tratamento. Somente se

reportaram a queda de cabelo, mostrando, mais uma vez, a importancia nitida dada
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a esse aspecto da imagem corporal. Quando questionada acerca de quais as

mudancas ocorridas durante todo o tratamento, a resposta de A5 foi:

Acho que nenhuma... s6 o cabelo. Quando caiu, eu ja quis cortar logo
porque é ruim, fica tudo no travesseiro. Um pouquinho triste a gente fica, NE
(A5)?!

Outro aspecto que foi amplamente abordado e que néo aparece como fator
importante na maioria das literaturas existentes sobre a imagem corporal dos
adolescentes enfermos é a implantacdo do cateter central — usualmente o Port-a-
cath — que é muito utilizado na oncologia pediatrica para a administracdo de
qguimioterapicos e demais medicacdes endovenosas durante o tratamento.
Percebeu-se, nas falas da maioria dos adolescentes entrevistados com mais de 16
anos, a presenga do cateter como um motivo a mais de preocupac¢ao com a imagem
corporal. Referem-se ao cateter apenas com relagdo ao tamanho, a cicatriz e a sua

presenca visivel:

Esse aqui € o portocath. Eu tirei essa foto porque € uma coisa, que
nem tu me pediu, que me lembra que eu t6 com céncer. E acho
gue iSSO eu nunca vou esquecer, eu sei que vai ta ali, eu sei que é
aqui que eu botei. (A9)

Fotografia 37 — A9

Complementando o que alguns estudos ja mostraram, Gibson et al. (2005),
realizaram estudo fenomenoldgico sobre a fadiga em adolescentes com cancer e
também concluiram que os efeitos adversos fisicos decorrentes do tratamento
oncoldgico sdo o pior aspecto do cancer e afetam significativamente a qualidade de
vida dos mesmos. Mais alguns relatos sobre o cateter e as adversidades fisicas que

vém com a sua implantacao:

Meu cateter ndo incomoda, s6 fica assim alto, né? (A7)

No caso de A9, ela refere que:
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Incomoda pelo fato da cicatriz. Que vai ficar ali com certeza! Depois vai ter
gue tirar, ai vai cortar ali de novo... pela cicatriz. Além disso, ele ndo me
incomoda(A9).

Outros procedimentos e materiais invasivos também sdo importantes
guando relacionados a imagem corporal como, por exemplo, o dreno de térax. Para
0 adolescente, cada equipamento acoplado a seu corpo passa a fazer parte dele e
isso, de alguma maneira, os incomoda e entristece. Em Taiwan, Wu e Chin (2003)
realizaram estudo com criancas e adolescentes de seis a 18 anos, o qual buscou
identificar fatores relacionados a satisfacdo com a imagem corporal durante o
tratamento quimioterapico. Descobriram, em contraponto com outros autores ja
citados, que a satisfagdo com a imagem corporal estava diretamente ligada ao
género, idade, nivel de educacdo e a frequéncia de mudancas na aparéncia
causadas pela quimioterapia. As meninas eram mais insatisfeitas que os meninos,
bem como os individuos mais velhos, com maior nivel de educacdo e naqueles com
mudancas frequientes na aparéncia. Os achados sugeriram que, tanto a familia
guanto os enfermeiros, deveriam estar mais atentos aos adolescentes e ajuda-los a

desenvolver uma imagem corporal positiva.

Ah, eu me sinto, assim, meio magoado porque ele t4 dentro de
mim... essa mangueira. (Al)

Fotografia 38 — Al

O cancer infantil contempla alguns tumores que modificam, sobremaneira, a
aparéncia fisica do paciente, seja pelo proprio tumor ou por cirurgias mutiladoras
realizadas para sua extragcao ou do membro afetado por ele. Durante as entrevistas,
pode-se notar a preocupacgédo dos adolescentes com seus membros afetados pelo

cancer, bem como a incerteza da funcionalidade destes ap0s a cirurgia proxima:
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Essa aqui € minha perna, pra mostrar o jeito que ela t4 agora,
diferente do que tava antes. Nao apareciam essas partes aqui...
Era uma bola. E pra mostrar como diminuiu bastante. Isso aqui ndo
dobrava mais. Eu me sinto mal vendo, eu ndo consigo mexer
minha perna. (A6)

Fotografia 39 — A6

Da primeira vez queriam amputar minha perna, sé que minha mae nao
deixou. Falaram pra ela que esse tumor era agressivo e a Unica solucéo era
amputar. S6 que agora eu vi que ndo, que mesmo que eu tivesse amputado
teria voltado. (A7)

Apoés a entrevista com A8, quando o gravador foi desligado, ele declarou
gue sua maior preocupacao era saber se o seu braco iria ficar “normal” depois da
cirurgia. Ele disse ter medo que seu braco ficasse diferente, tanto fisicamente quanto
em termos de funcdo motora. Como bem exposto por Hockeberry, Wilson e
Winkelstein (2006), o adolescente, frequentemente, sente-se rejeitado devido a seu
aspecto pessoal ou por incapacidade em participar das atividades esperadas de um

adolescente saudavel.
Meu pai falou que iam cortar aqui e aqui, e iam botar um encaixe... Eu me
sinto mal, sentir que vao cortar minha perna e que, quem sabe, eu possa
até nem ter movimento mais... até, assim... eu penso positivo, tento até nem

pensar muito nisso. Eu tento pensar que vou voltar a caminhar sabe, fazer o
gue eu fazia antes. (A6)

Quando questionado acerca da cirurgia proxima, A6 desabafa:

Eu me sinto mal, sentir que vao cortar minha perna e que, quem sabe, eu
possa até nem ter movimento mais (A6).

Em virtude do uso do método fenomenoldgico foi possivel investigar com
maior profundidade a vivéncia do adolescente nas diferentes situacdes referentes ao

viver com cancer e, desta forma, chegar a compreenséo do seu vivido.

4.5 LIBERDADE VIGIADA
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Percebe-se nitidamente, a partir da vivéncia profissional e pessoal na
oncologia, que um dos maiores tormentos para o adolescente em tratamento, seja
hospitalizado ou néo, € a conquista da identidade prépria e independéncia, fato esse
também abordado por Papalia, Olds e Feldman (2006). O simples fato de voltar a
depender novamente dos pais para praticamente tudo em seu mundo torna a
aceitacdo da doenca e seu tratamento algo extremamente complicado para o
adolescente, afetando, também, os pais e os profissionais de saude.

Exatamente na etapa da vida em que a percep¢do de mundo muda, que 0s
valores se intensificam, que as amizades sao mais valiosas e que o0s pais deixam de
ter o dominio absoluto sobre suas vidas, € que o cancer transforma-se em um vildo
diferente do que ele é para adultos ou criancas. Para Hockeberry, Wilson e
Winkelstein (2006) os adolescentes, a0 mesmo tempo em que querem crescer e ter
menos restricdes dos pais, ficam com receio quando comegcam a compreender as
responsabilidades advindas com a independéncia. Aos adolescentes sao permitidos
certos privilégios, mas as responsabilidades sdo maiores; por outro lado, como ainda
sdo inseguros e imprevisiveis na avaliacdo de terminadas situacdes e para
realizarem certos julgamentos, ainda precisam conformar-se com regulamentos
estabelecidos pelos adultos.

As frequentes hospitalizacdes, o tratamento agressivo, os efeitos adversos
intensos e indesejados, o afastamento de seus pares, a volta a dependéncia quase
total dos pais e, agora, a dependéncia de pessoas que o adolescente nem ao menos
conhece ou se identifica, sdo questdes que se tornam um fardo pesado no mundo
vivido do adolescente, que esta em mutacdo. Conforme Hockeberry, Wilson e
Winkelstein (2006), na adolescéncia a meta maior € atingir a independéncia e
exatamente por isso relutam em pedir ajuda de maneira direta, por medo de
aparentarem fraqueza, dependéncia ou mesmo infantilidade.

O que mais incomoda o0 adolescente, observado na vivéncia como
enfermeira oncoldgica, bem como durante o periodo de coleta das informacfes do
estudo, € a falta de liberdade, ou melhor, a liberdade vigiada. Referem-se a ela
como “vigiada” por ndo ser nunca verdadeira, por estarem sempre em constante
dominio dos pais, médicos e enfermeiros e por terem que “se cuidar com tudo”,
enquanto seus amigos nao precisam de nada disso. Devem evitar festas, estadios

de futebol, shoppings, cinemas. N&o podem ir a aula, ndo podem comer
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determinados alimentos, tudo devido a baixa imunidade, que ocorre com certa
freqUéncia, dependendo das respostas clinicas do paciente ao tratamento proposto.

Estudo realizado na Suécia (ENSKAR e ESSEN, 2007) comparando
adolescentes que estavam em tratamento oncolégico com aqueles que ja haviam
terminado o tratamento, relatou exatamente acerca da liberdade, ou a falta da
mesma. Mostrou que os adolescentes que estavam em tratamento reportaram
maiores problemas relacionados a fadiga, a alimentacdo, a alopécia e,
principalmente, a ter que planejar tudo em sua vida de acordo com as visitas
hospitalares. Mostrou-se importante a questdo da independéncia e a tomada de
decisfes, visto que os adolescentes mais satisfeitos com sua vida ja ndo estavam
em tratamento e foram 0s que menos reportaram nédo ter influéncia sobre suas
proprias vidas; também, se mostraram com menos problemas relacionados a escola.

No entanto, tal estudo ainda deixou claro que, tanto os adolescentes em
tratamento quanto os que ja o concluiram, apresentaram taxas semelhantes de
estresse psicossocial, o que alerta os profissionais para o fato de que ambos os
grupos apresentam prevaléncia de stress psicolégico tanto durante quanto apGs o
tratamento oncolégico (ENSKAR e ESSEN, 2007).

Durante o estudo, e com as entrevistas dos adolescentes narrando as
fotografias, percebeu-se que a maior fonte de inspiragdo e de criatividade para a
realizacdo das imagens foi a falta de liberdade. Os adolescentes, em especial os da
fase meédia e tardia, falaram muito sobre o assunto e tiraram fotos significativas,

extremamente interessantes. E o caso de A4:

Essa seria a porta de saida! E a vontade de ir embora, de néo ficar
muito tempo aqui trancafiado, que nem eu t6. Tu podes andar,
passear, comer as coisas que tu queres, com certas restricdes. Tu
tens que usar mascara pra sair dali, mas assim... € a vontade de ir
pra casa, ser mais livre, ndo ficar muito preso num lugar so (A4).

Fotografia 40 — A4

Com a mesma proposta, A7 retratou a rua, para ela sinébnimo de liberdade:
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Isso ai € a rua, a liberdade que tem j4 ndo é a mesma e, também,
gue ndo é sb eu que td no hospital. Vontade de ir pra casa, e eu
sou obrigada a estar aqui (a7).

Fotografia 41 — A

Quando questionada acerca da importancia da liberdade, ela responde:

E a coisa mais importante.

7

Ser paciente, em geral, é representar um papel de dependéncia e
despersonalizacdo. Em se tratando de adolescentes, 0s mesmos podem reagir a
dependéncia com rejeicao, isolamento ou mesmo ndo cooperando com a familia e a
equipe de saude. Por sentirem-se despersonalizados, podem mostrar auto-
afirmacao, frustracdo e até raiva, o que pode tornar dificil 0 manejo dos pais e
equipe de saude com ele (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006).

A9 também reflete, em fotografia, 0 que se tornou o mundo da vida dos
adolescentes em situacdo semelhante: utiliza a grade que aparece na foto para
representar a liberdade, que ndo € completa no mundo da doenca e, talvez, ndo
sera jamais. De acordo com Jones (2008) o diagndéstico de cancer na adolescéncia
pode levar a desafios significativos a nivel social e emocional, o que pode dificultar a
habilidade do adolescente de tomar decisbes com relacdo a promocdo da saude e

para evitar comportamentos de risco.

Essa aqui eu tirei ja aparecendo a grade porque eu td aqui dentro
sem poder sair. Porque mesmo quando eu sair daqui, eu ndo vou
poder andar no meio das pessoas, em lugar publico. (A9)

Fotografia 42 — A9
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O assunto ndo se esgota e, por inUmeras vezes, é lancado em pauta.
Demonstram ambivaléncia em serem livres, visto que essa “liberdade” tem seus
riscos e ndo é mais completa. Preferem estar no hospital e melhorar seu estado de
saude a terem que retornar antes do previsto por algum problema advindo da
liberdade prematuramente concedida.

As falas e os argumentos sdo 0s mais variados, no entanto acabam
refletindo o que todos eles querem e pensam. A4 fala muito bem em nome de seus

pares adolescentes, mesmo sem saberem que pensam com tamanha semelhanca:

Me sinto preso a doenga, a bomba, ao soro, ao andar, principalmente, ao
guarto. Nao tem muito lugar pra passar porque, fora a recreacdo e a aula,
ndo tem outra coisa pra fazer aqui. Aqui eu fico mais largado na méo dos
outros, obrigatoriamente, ndo por escolha prépria(A4).

E demonstra felicidade ao “contar os dias” para sair do ambiente hospitalar:

Me sinto um pouquinho mais feliz porque daqui ha pouco vou sair de novo.
T mais perto da saida, ja t6 a caminho da porta(A4).

A4 resolve, também, tirar outra fotografia “da saida”, revelando a ansiedade
por registrar um momento relacionado a doencga, conforme solicitado pela

pesquisadora antes do inicio do estudo:

Essa seria a foto da saida, a viséo da rua. Vontade de sair, mas
com uma certa restricdo...até pela grade na janela. A grade na
janela é uma restricao (A4).

Fotografia 43 — A4

Mais uma vez, A7 retrata a rua:
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E a rua. As vezes, eu penso que eu queria ser um mosquitinho pra
ir voando até em casa (A7).

Fotografia 44 — A7

Quando questionada sobre como se sente olhando, pela janela, para o

mundo |& fora, A9 responde:

As vezes, eu fico 14, vou pra janela e me esqueco um pouco do que ta por
trds, do que est4d no quarto, das enfermeiras, medicacdo... Eu fico 14,
olhando o nada, me desligo... Vontade de passar pelas grades!(A9)

E A4 complementa, sem saber, a fala de A9, o sentimento relacionado a

fotografia:

Quando eu olho, eu sinto aquela vontade de sair, mas eu prefiro ndo
arriscar e piorar as coisas (A9).

ApOs escuta e interpretacdo das falas, percebe-se que a educacgédo, como
diz Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006), ndo € soO fornecer informacbes e
esclarecimentos técnicos, mas também discutir sobre como as altera¢des advindas
do cancer e seu tratamento podem afetar o individuo na sua totalidade. E devido a
interacdo, escuta e didlogo que o profissional consegue inserir-se verdadeiramente
no mundo do adolescente e compreender a importancia que o mesmo da as mais
variadas questfes, ndo so relacionadas aos aspectos biolégicos da patologia, mas
também as restricbes impostas por ela.

4.6 ESPACO DOS PROFISSIONAIS NO MUNDO DA DOENCA
Atualmente, a ciéncia vem realizando pesquisas e avangos importantes na

area da oncologia, aprimorando o tratamento e a consequente sobrevida dos

pacientes. Ndo obstante, a sobrevida estd cada vez mais sendo vinculada a
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qualidade de vida, e a medicina estad unindo esforcos com outros profissionais da
salude para que esta, realmente, exista. Hoje, h4 uma atencéo especial com relacéo
a qualidade com que se vive com a doenga, e ndo apenas ao prolongamento da vida
em si.

Para a Organizacdo Mundial de Saude (2006), a qualidade de vida é definida
como a percepcao do individuo de sua propria vida, no contexto cultural e sistemas
de valores nos quais ele vive, e no que se relaciona aos seus objetivos, padroes e
preocupacdes. A mesma definicdo inclui seis dominios: saude fisica, estado
psicolégico, nivel de independéncia, relagdes sociais, espiritualidade e aspectos
ambientais (GRANT e RIVERA, 1998).

Conforme Motta (1998), quando o individuo percebe-se doente ocorrem
varias rupturas em seus referenciais, no seu mundo vivido, no de sua familia, no seu
dia-a-dia. Esse individuo tera, entdo, de adaptar-se a realidade hospitalar, que
constitui um mundo a parte do seu até o momento, e adotar os referenciais
estabelecidos pela instituicdo para poder inserir-se nesse mundo novo.

Devido a grande chance de cura e prolongamento da sobrevida pés-
tratamento, ou seja, a nova realidade no campo da oncologia pediatrica, exigem-se
cuidados mais amplos com a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares. Os
pacientes devem ser cuidados na sua totalidade e ndo como individuos isolados que
vivenciam a experiéncia do cancer — é preciso cuidar do doente e ndo so tratar a
doenca. O tratamento de criancas e adolescentes com cancer requer a participacao
de uma equipe multidisciplinar que venha assegurar-lhes assisténcia integral, cuja
énfase é dada aos aspectos fisicos, concomitantemente aos aspectos psicoldgicos,
sociais, educacionais, vocacionais e legais (SOBOPE, 2006).

Hoje, a qualidade de vida dos pacientes com cancer tem sido uma das
maiores preocupacfes na area da oncologia, ndo sé durante, mas também apos o
término do tratamento. Ohnuma e Brenna (2005, p. 24) também concordam que a
qualidade de vida ndo pode ser limitada a condicdo de saude fisica de um individuo
e as intervencbes meédicas a que esta sujeito, e sim a tudo que possa afetar suas
percepcdes, sentimentos e comportamentos “relacionados a posi¢ao desse individuo
na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e a relagéo
com seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes”.

De acordo com a American Cancer Society (2004), a equipe multidisciplinar

contendo assistente social, nutricionista, apoio espiritual, psiquiatra, psicélogo e
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manejo da dor, juntamente com a medicina e a enfermagem, tem papel definitivo na
preservacdo da qualidade de vida do paciente. A enfermagem, neste sentido, tem
um papel fundamental na promoc¢ao da sua qualidade de vida, visto que passa
grande parte do tempo de internagdo em contato direto com o0 mesmo e orienta 0s
cuidados para a alta hospitalar. Muitas vezes, € o enfermeiro que faz a ligacdo de
informacdes e, mesmo, de sentimentos entre a equipe médica e a familia, tendo,
assim, importancia expressiva nas condutas que a equipe ira tomar.

Quando questionada acerca do que gostaria de ter tirado foto e n&o tirou, A7

falou que gostaria de ter fotografado as enfermeiras por que:

Elas me ajudam bastante, se preocupam... S0 quase uma mae pra mim. Se
eu pudesse, eu ficava com elas o dia todo aqui do meu lado. Se pudesse,
teria elas aqui todo dia!(A7)

Com relacéo aos procedimentos realizados pela equipe de enfermagem, A7
referiu ndo se incomodar e que ndo modificava a impressao que tinha sobre o0s

profissionais, visto que:

E pro meu bem, né?! (A7)

Conforme Lopes (2004) € de suma importancia que o enfermeiro esteja
atualizado e em constante aprendizado, para que possa acompanhar o
desenvolvimento que ocorre na oncologia. Além disso, é de sua responsabilidade
treinar a equipe de enfermagem, pois sdo os profissionais que permanecem mais
tempo com o paciente durante os longos periodos de internacdo e, também, em
nivel ambulatorial.

O enfermeiro tem condic¢des, entdo, de agir e interagir em areas especificas
do cuidado ao paciente, como abordado por Caponero, Santos e Naylor (2004), que
descrevem alguns dos principios desse cuidado, o qual inclui: equipe interdisciplinar,
comunicacdo e controle dos sintomas do paciente. O humor, principalmente na
infAncia e na adolescéncia, pode ser também uma ferramenta relevante no trabalho,
porém, somente sera efetivo se utilizado juntamente com competéncia e
comprometimento a esse paciente (CHRISTIE e MOORE, 2005). Na fala de A2 ela

aborda o humor dos profissionais com muita satisfagao:
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As pessoas que trabalham aqui sdo bem divertidas! (A2)

Também Al fala da interacdo alegre que tem com as enfermeiras, reforcando

a importancia do cuidado realizado com carinho e bom humor:

Ah! Essa eu escolhi por causa das enfermeiras. Cuidam bem de
nés e de todos os pacientes acho, ndo € s6 de mim... Bem alegre é
arelacdo (Al).

Fotografia 45 — Al

Conforme King e Hinds (1998), a enfermagem é uma pratica de cuidados na
gual o enfermeiro promove e mantém a saude e ajuda a reestruturar as funcgdes,
buscando o bem-estar do paciente. Como o0 cancer e seu tratamento tém impacto no
paciente como um todo, incluindo o bem-estar fisico, social, espiritual e psicoldgico,
as informacdes acerca da qualidade de vida adquirida pelos enfermeiros podem
providenciar um valioso material para se trabalhar. Podem ser até mesmo situacfes
corriqueiras que o enfermeiro ndo percebe como significantes para o adolescente,
mas que fardo a diferenca no momento em que interagem com ele, proporcionando
ao individuo um cuidado integral com interven¢des amenas e menos desagradaveis.

Situagdes como, por exemplo, as identificadas por A9 e A3:

A enfermeira trocando o curativo, também é uma parte chata que
tem. A dor maior € quando elas apertam em volta pra limpar. Isso é
0 que mais doi. (A9)

Fotografia 46 — A9
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Me sinto, meio assim, esquisita com o cateter no pescoco, porque eles
ficam limpando... fica ruim. Déi um pouco. (A3)

No entanto, os cuidados ao paciente oncolégico abrangem ndo sé a
terapéutica em si, mas também uma gama de atitudes em favor do bem-estar do
paciente. Cabe a equipe de enfermagem, bem como aos outros profissionais da
saude, oferecer dignidade e conforto ao paciente e, ainda, a sua familia, por meio de

uma assisténcia humanizada.

Essas sdo as enfermeiras. O lado bom é que cuidam de mim. Elas
gue dao o tratamento. De vez em quando é ruim, porque elas dao
agulhadas... (A8)

Fotografia 47 — A8

Para amenizar a situacdo em que o adolescente portador de cancer se
encontra, o enfermeiro deve conjugar o conhecimento cientifico baseado na
racionalidade, com a sensibilidade, pois o processo de cuidado do adolescente com
doenca cronica demanda desejo de compreensao da experiéncia vivenciada pela
familia e pelo paciente, oferecendo assisténcia centrada, Unica e individualizada
(CONTIM, CHAUD e FONSECA, 2005). A9 fala sobre uma situacédo em que a figura
da enfermeira teve fundamental importancia, pela maneira com que falou com a
adolescente. O exemplo fornecido por A9, abaixo, complementa o referencial
abordado anteriormente, visto que a enfermeira em questdo utilizou seu
conhecimento cientifico, mas ndo soube fazer uso da sensibilidade ao lidar com a

adolescente:

Uma enfermeira olhou bem assim pra mim e disse: “olha, eu nunca vi um
exame assim que nem o teu”... falou isso, né?! Ela deixou no ar. S6 falou:
“nunca vi um exame que nem o teu” e ficou por isso. Dai o0 médico me
encaminhou pra hematologia (A9).

Com a ampliagcdo do modelo clinico houve acréscimo de acdes e de

abordagens na enfermagem que se somaram as ja existentes, utilizando-se outros
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saberes além da anatomia, da fisiologia e patologia. Sendo assim, a enfermagem
busca subsidios também em outros referenciais teodricos, como da psicologia,
sociologia, antropologia e epidemiologia, ou seja, em conhecimentos para responder
as necessidades tanto do adolescente doente, quanto de sua familia (LIMA, 1995).

A equipe de saude deve unir esfor¢os para que o paciente oncoldgico tenha
maior independéncia possivel, sempre disponibilizando suporte e assisténcia
guando necessario. Deve, também, ser capaz de determinar e pér em pratica os
desejos do paciente e/ou de sua familia com relacdo ao tratamento e cuidados
(SMELTZER e BARE, 2000). No entanto, é dificil o adolescente néo sentir-se preso
a equipe, aos enfermeiros, porque sdo eles que caracterizam o que ha de mais
presente no ambiente hospitalar, o vinculo inconfundivel do adolescente com a
doenca. Por mais que a equipe tente manter o adolescente o mais independente

possivel, ele tendera a sentir-se preso sempre, como explicitado por A4:

Sinto-me mais preso, assim... Tu ficas naquele ritmo de ter que carregar
uma bomba ou um negdcio de um lado pro outro, soro e técnicas de
enfermagem ter que vir ver soro e remédio toda hora, e ter que tirar a
temperatura toda hora, a presséo pra ver se tu ta mal (A4).

Concorda-se com Paula, Vernier e Padoin (2004) quando relatam que o
cuidado de enfermagem adequado deve permitir compartilhar vivéncias,
sentimentos, experiéncias e percepcdes entre os individuos. O enfermeiro precisa
reconhecer o outro como ser Unico que enfrenta um processo de crescimento e
desenvolvimento, além de estar descobrindo o0 mundo e estreitando suas relagfes
com o outro. Ouvindo 0 que o outro tem a dizer, o enfermeiro saberd o quanto
influencia e modifica o viver do adolescente inserido no mundo da doenca. A9 tem
os medicos e enfermeiros como individuos centralizadores e que o mundo do

hospital gira em torno deles:

Me sinto presa a doenca. Presa a medicacdo, presa aos médicos, as
enfermeiras por que... ndo sei explicar. Presa porque eles tém que estar ali
vendo se eu melhorei se piorei medicacdo. Tudo tad em volta deles. E eu
tenho que estar aqui (A9).

A capacidade de ouvir se faz extremamente necessaria porque descobrimos
0S recursos que o doente tem para enfrentar os seus problemas de saude e quais

Sdo suas expectativas em relacdo ao tratamento. Cabe ao profissional levar em
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consideracdo ndo sé as limitacdes educacionais dos pacientes, mas, também, o
necessario respeito as possiveis diferencas culturais. Complementando, Hockeberry,
Wilson e Winkelstein (2006) acreditam que o enfermeiro desempenha um importante
papel ao garantir o atendimento das necessidades da familia com relacdo ao
diagnostico, condicdo em que o adolescente se encontra e seu tratamento. No
entanto, para que seu papel seja efetivo, é necessaria uma avaliacdo sobre o nivel
de informacdo que a familia consegue assimilar de maneira confortavel, o que ela
compreende e como lida com as informacgdes recebidas, seja em termos cognitivos
ou comportamentais. Percebe-se a efetividade do trabalho do enfermeiro no
depoimento de Al, ao falar sobre como esses profissionais amenizam a internacao

hospitalar:

E mais facil estar internado quando tem alguém cuidando... elas ap6iam e
estdo sempre junto... as enfermeiras (Al).

Quando o individuo insere-se no mundo do hospital, a ruptura que acontece
com seu cotidiano gera varias caréncias. No ambito hospitalar as enfermeiras véem-
se, como bem descreve Sant’Anna (2001, p. 34) como “doadoras’ de presenca e
atencdao, ‘doadoras de tempo’, figuras fundamentais para restabelecer os lagos entre
0 paciente e a vida.”.

No entanto, para ouvir é necessario estar atento. Muito mais do que isso, €
imprescindivel conhecer quem estamos escutando, como e sobre o que esta
falando. Para Leitdo (1995), muitas vezes, h4 pouca preocupacdo da equipe em
relacdo ao individuo hospitalizado ou, até mesmo, ha falta de percepcao acerca da
importancia em entender algumas caracteristicas do paciente, que sao proprias dele
e serviiam como instrumentos para um cuidado real, individualizado e,
consequentemente, mais efetivo.

Contudo, acredita-se que atualmente os profissionais da salde tém unido
esforcos para ultrapassar o tratamento da enfermidade, o alivio da dor e a elevacao
dos indices de cura. Cada vez mais, estdo buscando acdes para fornecer um
cuidado humanizado, preocupando-se com o desenvolvimento e continuacdo do
processo de formacéo do sujeito tratado (CECCIM e CARVALHO, 1997).

A equipe de saude apresenta duas facetas, conforme apresentado por Motta
(1998): uma delas é o grupo solido, bem estruturado, que possui conhecimentos

técnico-cientificos pertinentes e tem como meta a preservacdo da vida. A outra
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faceta abrange a fragilidade da mesma equipe em lidar com a subjetividade e
intersubjetividade na relacdo com o paciente, incluindo sua familia. Torna-se, assim,
consciente, muitas vezes, da facticidade humana e compartilha o sofrimento desse
ser doente. Percebe-se, entdo, deparada com a propria existéncia e “caracteriza-se
como ser auténtico que da valor e acolhe a experiéncia da angustia — 0s
sentimentos, os medos, as vulnerabilidades como ser finito — e sua revelag¢des.” (p.
214).

Waldow (2001) refere que o cuidar envolve uma acéo interativa, pautada nos
valores e no conhecimento acerca do ser que cuida para com o ser cuidado. Essa
postura e acdo resultam numa experiéncia em que o ser cuidado passa a ser
cuidador, a medida que aprende e sente-se responsavel pelo seu préprio cuidado.
Al fala sobre o cuidado das enfermeiras dirigido a ele e sente-se muito bem tratado

por elas mesmo em situacdes adversas, como 0 momento de realizar o curativo:

Ah, essa ai eu tirei, também, pra mostrar das enfermeiras, tratam
bem. Que nem ali, ela tava fazendo meu curativo. Eu tb
acostumado, porque elas fazem e fazem bem, ndo maltratam e
fazem com calma (Al).

Fotografia 48 — Al

Mostra-se pertinente discorrer, ainda que com brevidade, sobre a
interessante analogia feita por Santa’Anna (2001) sobre pacientes no hospital e
passageiros em aeroportos. Ela relata que ambos entregam seus corpos e seus
pertences pessoais a profissionais que desconhecem e que sé@o encarregados de
pilotd-los. Na realidade entregam suas vidas. Tanto 0s passageiros quanto 0s
pacientes sdo separados de suas bagagens e convidados, com gentileza a
permanecerem doéceis. Ressalta-se aqui a comparagcdo que a autora faz entre as
enfermeiras e as aeromocas, que “fornecem informacdes em conta-gotas, tambéem
cuidam dos corpos dos passageiros [...] vigiando suas posturas e auxiliando em
eventuais indisposicdes fisicas.” Também, com distin¢ao, relaciona os pilotos com os

médicos quando escreve que “0s passageiros quase nao véem os pilotos nos
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avides, assim como 0s pacientes quase ndo véem os médicos nos hospitais. Vé-los
€ sempre motivo de preocupacao e, ao mesmo tempo, de alivio.”.

A dificuldade em ter acesso a equipe médica e as informacdes que ela
detém é relatada pelos adolescentes, nas mais diversas formas. Sentem-se
esquecidos pelos médicos, ndo com relacdo ao atendimento, mas na inclusdo do
adolescente como individuo capaz de compreender o que se passa com ele e com
curiosidade suficiente para saber sobre sua doenca e tratamento. Al, A6 e A8 falam

um pouco sobre as situacdes em que se sentiram excluidos:

Sei 0 que tenho. Os médicos me contaram. Eles me contaram e é melhor
ainda, até, pra eu saber, porque la nos outros hospitais eles nunca falavam
nada pra mim, os médicos. (A1)

Eu fui nesse outro médico e ele me pediu uma tomografia, e ndo falou nada
0 que era. Meu joelho tava bem inchado e ele se apavorou, e ndo me falou
nada, s6 me pediu uma tomografia. (A6)

Os médicos falam com o pai. Chamam o pai pra falar com ele. Eles vao la
pra fora conversar. Eles falam comigo, mas ndo o que eu tenho. S6 alguns
me perguntam como eu td, como eu td6 me sentindo. (A6)

Os meédicos explicam, de vez em quando, o0 que ta acontecendo. (A8)

Primeiro eles (médicos) dizem que véao fazer uma medida, pra prétese... pra
fazer uma medida certa. Depois eles vao falar como € que vai ser direito a
cirurgia. Pelo que eles me falaram, eles iam tirar um pedaco do joelho e
fazer um transplante de 0sso. (A6)

Para Oppenheim (2007) a equipe médica deve providenciar, além da
competéncia, um suporte com cuidado e informacdo, visando a confianca e
estabelecendo conhecimento entre ambas as partes. E importante que se dé
atencdo especial a assuntos importantes para o adolescente, como a escola,
amigos, criatividade, diversao, identidade, confian¢a nos pais, a relacdo com irmaos,
seus planos para o futuro, sua imagem corporal. A9 fala sobre conhecimentos

adquiridos através da explicacdo dada pela médica, sobre o seu caso:

Pelo que a médica me disse, a medula parou de produzir células boas,
entdo ficaram as células ruins que estavam em uma quantidade
perigosa(A9).
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No entanto, A8 demonstra ambivaléncia ao falar da médica que lhe atende,
ndo sabendo ao certo se se sente bem ou mal ao vé-la por perto, comprovando o

gue Sant’Anna (2001) aborda quando o paciente vé o médico, ndo sabendo se sente

preocupacdao ou alivio:

Essa foto é da minha médica [residente], porque foi ela que deu o
tratamento e isso tudo. Me sinto normal de ver ela... mas, de vez
em quando, € ruim, assim...(A8)

Fotografia 49 — A8

Todo paciente necessita de cuidado, cada um com suas particularidades.
Quando temos como paciente um adolescente, o cuidado torna-se ainda mais
detalhado, diferenciado e qualificado, pois, atendendo a populagdo infanto-juvenil,
somos obrigados a perceber o imperceptivel, o todo, a observar as necessidades
que nao sao faladas, mas, muitas vezes, expressas apenas por gestos, olhares ou,
até mesmo, em desenhos, brincadeiras.

Concorda-se com Resta (2006) quando relata acerca do olhar
compromissado que a equipe de saude deve buscar sendo assim muito mais viavel
encontrar caminhos que facilitem ao jovem constituir sua identidade e fazer
escolhas. A visualizacdo da adolescéncia e a vulnerabilidade a que esta sujeita € um
dos maiores e mais importantes passos para elaborar um cuidado coerente e efetivo.

Atitudes simples, como preocupar-se com a dor que o adolescente ira sentir
ao ter seu cateter totalmente implantado puncionado ou mesmo nao falar a respeito
do adolescente na frente dele sem que o mesmo participe da conversa, podem levar
os profissionais a praticar um cuidado mais direcionado as necessidades que o
individuo expde, suprimindo seus medos e anseios da maneira mais precisa
possivel. A5 e A9 expuseram situacdes que poderiam ter sido melhor conduzidas
pelos profissionais diretamente envolvidos, mostrando o0 que gostariam que fosse

levado em consideracao:

Eu tinha um portocath e eles passavam uma pomadinha anestésica antes,
dai eles puncionavam. Quando eles deixavam bastante tempo n&o doia,
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mas, as vezes, eles deixavam 10, 15 minutos, dai tu sente um pouquinho.
(A5)

Comecou a aparecer mancha roxa por todo o corpo fazendo nada!
Comecou a sangrar gengiva, urina... Minha v6 correu comigo pro hospital,
fizeram exame de sangue. Os médicos olhavam aquele papelzinho e
ninguém me falava nada, olhavam, iam cochichar com outros médicos.
Fiquei esperando um tempao até que conseguiram uma maca pra mim na
emergéncia. Os médicos chegavam la e s6 olhavam... (A9)

A assisténcia ao adolescente hospitalizado estd se modificando e um dos
motivos para essa mudanca sdo os estudos e pesquisas produzidos na area da
saude, humanas, educacionais e sociais. Weigelt e Krug (2004), pertinentemente
discorrem sobre a importancia dessas contribuicdes, uma vez que auxiliam no
desenvolvimento de perspectivas diferenciadas em torno do cuidado a crianga e ao
adolescente no processo saude/doenca.

4.7 SOLIDARIEDADE: SEUS AMIGOS, SEUS PARES

As amizades sdo fundamentais durante toda a vida, com especial
intensidade e importancia durante a adolescéncia. Os pares, assim chamados os
individuos que véem entre si singularidades, vinculos e identificagdo, constituem um
dos assuntos de maior importancia para o adolescente, visto que nessa faixa etaria
0S amigos passam a ser vistos como fundamentais e indispensaveis.

Ao contrario, os pais tendem a ter seus vinculos com o adolescente
enfraquecidos, uma vez que este passa mais tempo com 0S amigos e comeca a criar
conflitos dentro de casa, ndo dando mais tanta importancia ao que 0s pais e,
mesmo, 0s irmaos, tem a dizer. Como os adolescentes tornam-se mais distantes de
seus pais nessa fase, tém maior probabilidade de recorrer a seus pares em busca de
conselhos sobre varias questdes (COLE e COLE, 2003).

Como o adolescer € uma fase critica para a familia e, ao mesmo tempo, de
extrema relevancia para o aprimoramento do convivio social desse adolescente,
concorda-se com Papalia, Olds e Feldman (2006) quando referem que o grupo de
pares passa a ser a fonte de solidariedade e afeicdo, onde buscam compreensao e
orientacdo para questdes morais. Além disso, € onde experimentam situa¢des novas
e desafiadoras além de local para constituir autonomia e conquistarem a tdo

desejada independéncia dos pais.



98

Nao diferente da literatura que aborda amplamente as amizades do
adolescente sadio, o adolescente com cancer também tem os mesmos desejos de
afeto de seus pares e sente falta dos mesmos. O que ocorre é que o0 mundo da vida
desse adolescente muda e passa a ser, com certa freqiéncia, o0 mundo hospitalar.
No entanto, seus amigos mantém-se no mundo sadio, na escola, nas festas, nos
encontros, nos telefonemas infindaveis. Como abordado previamente, o0s
adolescentes sao altamente suscetiveis a aprovagcao social, a aceitacdo e as
exigéncias. Ser ignorado ou criticado pelos pares cria sentimentos de inferioridade,
inadequacéao e incompeténcia (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006).

Devido a estas questdes, os adolescentes falaram muito sobre seus amigos,
a saudade que sentem, as restricdes de contato com os mesmos e da nova legido
de pares que encontraram no mundo da doenca. N&o necessariamente tornaram-se
amigos ou mesmo chegaram a conversar, mas identificam-se uns com os outros de
maneira Unica e muito solidaria.

Os adolescentes que estdo na etapa inicial parecem ter mais facilidade em
interagir e fazer novos amigos, mesmo em um ambiente adverso. E o caso de A2

gque, quando perguntada a respeito de amizades novas no hospital, responde:

Fiz um monte! (A2)

Os adolescentes mais velhos também se mostraram abertos a novas
amizades e, mesmo que timidamente, conseguiram perceber os outros como pares
e iguais da mesma forma, apesar da falta que os amigos fazem no seu mundo da

vida ao estar com cancer. A fala de A4 exemplifica:

As portas que mais se abriram foram pra amizade, conheci varias
pessoas aqui, varias criancas também, adultos, varias pessoas pra
conversar, descontrair... amizade a mais.(A4)

Fotografia 50 — A4
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Quando questionada sobre como se sentia caminhando com uma bomba de
infuséo e um soro dentro do hospital, A3 respondeu:
Eu me sinto bem, que dai eu vejo os outros também, criangas... Ndo é muito

bom ver os outros também doentes, né, mas eu me sinto mais a
vontade(A3),

expondo a identificagcdo que tem com 0S outros seres presentes no mundo do
hospital, ao redor dela.

Dois adolescentes que participaram do estudo tiveram experiéncia de
internacdo em outros hospitais e trouxeram esses eventos a entrevista, uma vez que
identificaram como negativo o fato de ndo haver outros adolescentes (ou criangas)
na unidade em que estavam. No Reino Unido ainda existem poucas unidades
especializadas em adolescentes com cancer, sendo internados em unidades
pediatricas ou mesmo adultas, conforme Kelly, Pearce e Mulhall (2004).
Concordando com os autores supracitados, outros pesquisadores discutem sobre a
criacdo de unidades especificas para adolescentes com cancer como, por exemplo,

Windebank e Morgan (2004), também do Reino Unido. A4 relata sua experiéncia:

Fiquei internado la. Em compensacéao, la ndo era igual a aqui. L4 eu era
mais novo. Nao é uma unidade especifica pra adolescentes. Aqui € bem
melhor do que la! Porque aqui o pessoal € mais da minha idade. O papo é
mais ou menos a mesma coisa, a gente quer mais ou menos a mesma
coisa(A4).

Outro estudo realizado por Mulhall, Kelly e Pearce (2004), avaliou uma
unidade que existe ha 10 anos no Reino Unido, especifica para adolescentes com
cancer, e concluiram que, como era previsto, o cuidado complexo e as necessidades
que o adolescente tem durante o tratamento sdo melhor sanadas em unidades
especializadas. Na falta de unidades especificas, teve-se a impressdo de que 0s
adolescentes preferiam ficar em unidades pediatricas a adultas, como pronuncia A8:

Prefiro ficar com as criancgas porque € mais divertido!(A8)

Em outros locais do mundo também esta se reconhecendo a necessidade
apontada anteriormente por pesquisadores do Reino Unido, de criar unidades
especificas para adolescentes, visto que o0s servicos de pediatria e adultos
existentes podem ndo estar dando conta das exigéncias desses individuos. Na
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Australia, de acordo com Palmer et al. (2007), essa é uma nova area de pesquisa e
ainda pouco se sabe sobre as necessidades ndo saciadas a nivel fisico, psicolégico
e social dos adolescentes internados.

As falas dos adolescentes demonstram, também, a ambiglidade de
sentimentos deles, visto que em um momento se sentem adultos demais e, em
outros, sentem-se ameacados entre 0os mesmos, preferindo permanecer entre as
criangas. Além do que estdo passando, ao conviver com a doenca e com todas as
novidades que ela traz, eles demonstram solidariedade genuina pelo proximo e
sentem-se tocados com a situagdo em que o0 outro se encontra. Desta forma,

procuram motivar-se a lutar e a seguir em frente, “ja que os outros conseguem”:

Tem que dar forga, né?! As vezes, tém uns que tdo pior do que eu e eu sou
ingrata. Tem um menino ali que a quimio ndo adiantou e vai ter que amputar
a perna... Isso me deixou triste, porque da primeira vez queriam amputar
minha perna, s6 que minha mée néo deixou. (A7)

A construcdo do ser humano se d& a partir de suas relagcbes com o mundo,
suas coisas e o outro. Como bem relata Coelho (2004), o modo de ser no mundo da
vida resulta das relacdes que existem nesse espaco e tempo definidos pela sua
existéncia, e as facticidades que vivencia em sua trajetoria existencial definem sua
realidade, conduzindo sua histéria. Assim, constr6i sua histéria a partir das
experiéncias vivenciadas como ser no mundo. Como A6, que se compara a seu
“novo amigo” e adquire forca ao té-lo por perto:

Eu me sinto igual a eles. Eu tento sempre me comparar com eles. Eu olho
pro K. [paciente de 12 anos, ndo participante do estudo] e penso: “se ele
tem forca, porque eu ndo vou ter?” Ai eu vou mais por ele, olho pra ele e me
vou. As gurias também eu me comparo, como a G., guriazinha daqui... Ela
tinha um cabelo bonito e ela falava que nao ia cortar o cabelo, pegou e

raspou o cabelo. Ai eu olhava pra ela e ela sempre feliz, sempre sorrindo.
Me motiva bastante (A6).

Apesar de todo seu sofrimento, apds o terceiro diagnéstico de cancer, A7

consegue solidarizar-se com 0s outros pacientes com 0s quais convive no mundo do

hospital:

E o dinossauro onde as criangas brincam sempre, na entrada. N&o
€ sO eu, tem bastante crianga, e € mais dificil pra eles do que pra
mim (A7)
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Fotografia 51 — A7
E complementa:

Me sinto mais triste porque tem cada vez criancas mais novinhas, bebé...
Antes, ndo era assim, era mais gente da minha idade. Agora bebezinho
cada vez mais novo. Eu ndo acho justo! Tao novinho, € um pecado sofrer
tanto... E os pais também ficam bastante tristes, eu penso nos meus que
sofreram, que sofrem (A7)

Falam muito acerca dos amigos do mundo da vida prévia a doenca, e
sentem falta deles. A4 tirou fotografia do telefone publico que ha na unidade de
internacdo, pois, ao vé-lo, sente vontade de falar com as pessoas por ele queridas,
principalmente seus amigos. Amigos sdo imprescindiveis na luta pela independéncia
e 0s pais passam a fazer o papel de apoio e orientacdo, sempre que necessario
(PAPALIA, OLDS e FELDMAN, 2006).

E um telefone publico. E a vontade de estar em contato com a
casa, com o pessoal, com meus amigos, colegas. E o Gnico jeito de
comunicacao, porque, as vezes, Ndo posso receber visita, ou uma
pessoa s0, de familiar. E ai fica chato porque um amigo teu te liga
perguntando se pode te visitar e tu: “bah, ndo pode. S6 da
familia”.(A4)

Fotografia 52 — A4

A4 complementa seu pensamento falando sobre as restricdes que muitos
deles tém que passar quando sua imunidade estad baixa e devem evitar contato

freqUente e prolongado com outras pessoas, por risco de contaminagao:

Eu acho essa restri¢éo [de visitas] horrivel pra todo mundo, porque tu nao te
sentes bem porque néo fica perto dos amigos, dos colegas.|[.. ] (A4)

Outros adolescentes também falam com énfase sobre a falta que os amigos

fazem, comprovando o que a literatura expde, isto €, a importancia dos pares nessa
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etapa da vida. Ter um senso de identidade grupal é essencial ao desenvolvimento
da identidade pessoal. A identidade de grupo é construida, geralmente, durante a
primeira fase da adolescéncia, na qual ha um aumento da pressdo para que O
adolescente pertenca a um grupo. Acham essencial ter um grupo ao qual se sintam
aceitos e que lhes dé status. Vestem-se como 0 grupo se veste, usam maquiagem,
cortes de cabelo e linguagem de acordo com 0s critérios que o grupo estabelece,
todos diferentes da geracdo dos seus pais. A maneira de falar, as palavras, as
musicas e danca fazem parte de uma cultura exclusiva do adolescente. Ser diferente
da cultura estabelecida é motivo para ndo ser aceito pelos pares (HOCKEBERRY,
WILSON e WINKELSTEIN, 2006).

Complementando, Papalia, Olds e Feldman (2006) referem-se a amizade na
adolescéncia como a mais intensa de toda a vida; fonte de afeto, solidariedade e
compreensao. Esses sentimentos sdo comprovados nas falas de A5, A7 e A9, como

seguem:

Eu tenho uma amiga que mora na mesma rua da minha vé, e minha vo
mora perto da minha casa e dai ela me empresta o caderno dela e eu pego
a matéria. (A5)

Estdo sempre do meu lado, vdo me ver. Sdo poucas, mas é melhor ter
poucas sinceras do que... (A7)

[Saudade] dos amigos, os colegas. Elas sempre me ligam, elas falaram que
todos os alunos fizeram uma carta pra mim. Cada um fez uma e iam
entregar & na minha casa pra eu ver. Mas eles sempre ligam, sempre
perguntam de mim pra saber como é que eu td, quando eu vou voltar. (A9)

Para os mesmos autores, indmeras pesquisas mostraram que Os
adolescentes sentem-se mais felizes com os amigos e que quando n&o estdo com

eles, gostariam de estar.

Fica ruim [estar longe da escola], fico com saudade dos meus amigos. (A6)

Uma das adolescentes (A7) falou sobre o namorado e o medo de perdé-lo.
Chorou e mostrou uma preocupacéo extrema com relagdo a sua aparéncia e o que

ele poderia achar:

Tenho medo de ele [namorado] me deixar porque eu t6 doente. Ele diz que
nao vai me deixar, mas sempre tenho medo(A7).
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A imagem corporal € importante, considerando que as mudancas fisicas
levam a diminuicdo da auto-estima. Outro aspecto ligado a imagem corporal, que
surge neste periodo € a descoberta da identidade sexual, atracdo sexual, bem como
das caracteristicas que considera-se importantes no par ideal. O adolescente busca
formar lacos intimos com pessoas da idade.

Em contraponto com A7, A9 falou do namorado sem maiores preocupagoes.
No entanto, demonstrou desconfiar do que ele realmente estava sentindo, e isso a

estava deixando insegura, conforme pode ser observado no excerto abaixo:

Pra mim, ele [namorado] demonstra que ta tudo bem, mas ele chorou (A9).

De acordo com Evan et al. (2006) é importante para os profissionais de
saude compreender o estagio de formacdo de identidade que o adolescente se
encontra, seu desenvolvimento social e os métodos que utiliza para aumentar ou
manter a auto-estima. A partir do conhecimento de aspectos especificos que afetam
0s adolescentes com cancer, a equipe de saude pode desenvolver estratégias de
cuidado ao adolescente, como criar um ambiente de auto-estima positiva e saude
sexual.

Em complemento, Cole e Cole (2003) abordam a capacidade do adolescente
em levar em conta diversos fatores ao mesmo tempo quando pensam sobre um
problema, demonstrando que adquiriram conhecimento mais amplo e profundo das
normas sociais, bem como sua consciéncia mais clara de que a fase adulta se
aproxima. Outra colocacdo que surgiu entre os adolescentes foi a relevancia que
tem para eles a colaboracdo de pessoas ‘“invisiveis” e, ao mesmo tempo, tédo
presentes em seu mundo da doenca. A ajuda dessas pessoas e sua benevoléncia
ndo passam despercebidas entre os adolescentes que, inclusive, registraram em

fotografias o que consideram algo “bom™:

Essa aqui € uma assinatura do Willian, jogador do Grémio, pra
mim. Ele veio, tirou foto. Ele ajuda muito o hospital, vem aqui e vé
guase todos. S6 da alegria de ver, assim, um jogador... (A3)
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Fotografia 53 — A3

Isso € o ledo da coragem, que todo mundo chama, e a plaquinha
de quem ajudou a construir aqui. E bastante importante a ajuda
deles. (A7)

Fotografia 54 — A7

Com relacdo a companhia, A7 demonstrou tristeza ao visualizar, na
fotografia que tirou, o leito que ocupa no hospital. Contudo, seu intuito foi registrar,
em imagem, a poltrona ao lado do leito, a qual representa algo bom, mostrando que
ela nunca esta so6, que sempre tem alguém querido, que ha alguém ao seu lado para

ampara-la e dar-lhe forcas em todos os momentos:

Me sinto triste quando vejo a cama, porque eu queria estar em
casa, mas essa foto é da poltrona. E porque sempre tem alguém
do meu lado. Eu nunca t6 sozinha (A7).

Fotografia 55 — A7

4.8 ESPERANCA, SONHOS INTERROMPIDOS E NOVOS SONHOS

Os adolescentes néo falaram muito sobre seus sonhos antigos, nem sobre
0S novos, e poucos explicitaram com énfase a esperanca. Para Perrin (2004), os
adolescentes portadores de doencas crénicas podem ser menos voltados para o
futuro e menos independentes do que seus pares. Entretanto, durante as falas
relacionadas as suas percepc¢des sobre o viver com cancer, todos esses assuntos

apareceram, mesmo que de forma timida e ndo intencional. Apesar disso, todos
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demonstraram positividade com relacdo ao tratamento e a cura préxima, expondo
seus desejos de um retorno ao mundo da vida anterior ao hospital.

A esperanca reflete uma percepcao individual acerca da habilidade do
individuo em conceituar objetivos, desenvolver estratégias para alcanca-los e
sustentar a motivacao para usar essas estratégias (CHI, 2007).

Esperanca é considerada, entdo, uma estratégia efetiva de lidar com o
cancer, provendo um poder de adaptacdo para ajuda-los a passar pelas situacdes
dificeis e conquistar seus objetivos desejados (EBRIGHT e LYON, 2002). Neste
sentido, alguns adolescentes almejam coisas maiores, outros, coisas palpaveis e
relativamente faceis. Na maioria das vezes, almejam apenas ser o0 que eram,
continuar no seu processo de formacgéo de identidade, de vinculo intenso com seus

pares, de liberdade. Varias falas sdo exemplos do anteriormente descrito:

Vou ficar melhor! (A2)
Eu vou vencer de novo. (A7)
Penso em melhorar pro futuro. Té confiante! (A3)

Eu espero que dé tudo certo pra mim e pra minha familia. O que eles mais
esperam é isso também. De voltar a encontrar meus amigos. (A6)

A esperanca é uma qualidade interna que mobiliza as pessoas no sentido de
acOes voltadas para um objetivo que pode ser satisfatorio e que sustente suas vidas.
Um sentimento de esperanca é capaz de produzir 0 aumento na participacdo dos
comportamentos positivos que buscam a saude e, ainda, um aumento do sentido de
bem-estar (RITCHIE, 2001). Sonhos simples que se tornam complexos quando o
cancer faz com que o cotidiano, mesmo com a cura, possa ser diferente do que era
antes e, desta forma, acabe com alguns destes sonhos, como € o caso do relato de
AG:

Penso em voltar a caminhar, ter um emprego bom, voltar a estudar... Eu
penso assim positivo, tento até nem pensar muito nisso... Eu tento pensar
gue vou voltar a caminhar sabe, fazer o que eu fazia antes (A6).

Quando questionado acerca da possibilidade de nao voltar a caminhar apos

a amputacao de sua perna, A6 responde, ainda positivo:
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E melhor [estar curado, mas n&o voltar a caminhar], mas eu nio vou poder
fazer as coisas que eu fazia antes... Antes eu corria, jogava bola, fazia tudo
(AB).

A percepcdo de A6 sobre o que “poderia ser pior” na sua situagao ja havia
sido abordada em estudo realizado por Hinds e Martin (1988), no qual exploraram o
processo do adolescente com cancer para conquistar a esperanca. As estratégias
gue mais se destacaram foram os pensamentos positivos, como: “poderia ser pior”,
“eu j& cheguei até aqui...”, “Deus vai tomar conta de mim” e “outros tém esperanca
por mim”. Por meio destas falas, os adolescentes procuraram voltar a normalidade,
fazer algo a respeito de sua situacéo, olhar pra tras e ver 0s outros.

A4 falou a respeito de seu retorno a atividade fisica como prioridade, e
complementou falando sobre um gesto grandioso que pretende realizar quando do

término do tratamento:

Agora t6 me sentindo um pouco melhor. Quando eu sair, eu espero
continuar fazendo um pouco de musculacdo. Se eu for tratado a tempo, tem
a questdo de eu poder sair pra rua e o que eu pretendo fazer quando for
tratado totalmente é trazer alguns brinquedos ou jogos que eu tenho em
casa separado, minha mée separou, trazer pras crian¢as daqui, pra que
elas se sintam do jeito que eu me senti enquanto eu tava na recreacao,
guando tava me sentindo descontraido (A4).

Outro estudo que investigou o impacto do diagndstico de céancer no
comportamento da atividade fisica dos adolescentes constatou que eles, quando
tratados para o cancer, experienciam um declinio significante na atividade fisica, a
qual ndo é recobrada em seguida ao final do tratamento (KEATS et al, 2006).

Ja A7 expbe o desejo de dar continuidade aos estudos, bem como ter uma
carreira profissional de sucesso, mesmo com todas as adversidades impostas pelo

cancer:

Queria fazer advocacia e, mais tarde, ser juiza. Nem que seja la com
guarenta, mas eu vou realizar esse sonho. Vou fazer supletivo, ai vou entrar
na faculdade estudando que nem louca! (A7)

A vida é existéncia, apresentando os significados e valores concedidos pelo
ser no mundo. E vivendo no mundo que o ser humano tem “possibilidade de crescer
e desenvolver suas potencialidades”. Assim, ao estar no mundo, o ser humano

possui a perspectiva de “vir a ser” (MOTTA, 1997, p. 80). O ser-no-mundo vive,
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simultaneamente, 0 mundo dos objetos, o mundo natural, 0 mundo das relacées com
seus semelhantes e o seu mundo pessoal, das relacbes consigo mesmo
(CAPPARELLLI, 2004).

Os adolescentes mostraram-se, também, bastante inclinados a permanecer
por alguns momentos em reflexdo, de preferéncia no leito, longe das outras criancas,
dos profissionais e dos pais, apenas em siléncio para analisar sua vida, suas
condutas, suas percepc¢des desse mundo novo. Referiram gostar dos momentos de
solidao, no entanto apontaram o lado negativo de permanecer sé: a propensao para
pensar a respeito de coisas negativas. A literatura relata que o tempo que o
adolescente passa com a familia reduz muito entre os 10 e 18 anos, ndo porque a
rejeitem. Para Papalia, Olds e Feldman (2006), eles preferem ficar mais no quarto
talvez porque precisem ficar sozinhos para fugir das demandas dos relacionamentos
sociais, para recuperar a estabilidade emocional e para refletir sobre questdes de
identidade.

Gosto de ficar pensativa, sozinha... As vezes, penso muita bobagem! As
vezes, bate a depré. Mas prefiro ficar aqui [no quarto]. (A7)

A9 registrou em fotografia um lugar importante para ela e que passou
despercebido pela pesquisadora quando da revelacao das fotografias, momentos

antes da entrevista: o teto acima do seu leito hospitalar.

Esse aqui é o teto que fica em cima da minha cama. Ali ficam meus
pensamentos, meus fantasmas... Eu fico deitada ali olhando [... JAs
vezes, quando eu td6 entediada de noite, eu fico olhando pra
ele.(A9)

Fotografia 56 — A9

E complementa, falando sobre o que pensa quando esta so:

Penso em tudo, penso em casa, na minha familia, na doenca, no
tratamento. Quando tu t4 ali, sem fazer nada, tudo passa na tua cabeca. Me
sinto mal por ter que olhar aquilo ali sempre, sem ter outra opcéo pra fazer
(A9).
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O ideal seria manter o foco no nivel evolutivo do adolescente, ao invés de
sua idade cronoldgica ou de seu diagnéstico, enfatizando suas capacidades e as
fortalecendo. Para Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006) o enfermeiro,
freqlentemente, estd em posicao estratégica para redirecionar o foco da atencao do
modelo patolégico, deixando de lado o foco na fraqueza e problemas, para o modelo
evolutivo, com o objetivo de atender as necessidades Unicas do adolescente e de

sua familia.

4.9 MOMENTOS DE LAZER

O momento da magia e da fantasia ja passou para o adolescente e ele se vé
em um mundo mais complexo, mais real e menos bonito em muitos aspectos. No
entanto, cria amizades duradouras, tem em seus pares modelos a serem seguidos,
descobre o desejo pelo sexo oposto e inicia um ciclo de atividades que, muitas
vezes, sdo desafiadoras e ndo convencionais. Gostam de ouvir musica e de
computadores, querem passear e ir ao cinema.

Quando o mesmo adolescente vé-se obrigado a se inserir no mundo da
doenca e do hospital, todos os seus objetivos e vinculos sdo modificados, mesmo
que temporariamente. Percebe-se em um mundo diferente do imaginado e
vivenciado até entdo, onde ndo existem os mesmos momentos de lazer, tendo que
aprender a recria-los novamente, reconfigura-los, adapta-los a nova realidade.

A recreacao do hospital foi um tema bastante abordado pelos adolescentes
e poucos referiram satisfacdo plena de seus desejos por momentos reais de lazer.
Mesmo assim, a maioria conseguiu encontrar alguma atividade que os
desvinculasse do mundo da doenca, mesmo que por pequenos instantes. A7 fala da

sala de recreacao e das lembrancas que tem quando a vé:

E a recreacdo. Na verdade, eu ndo gosto muito de ir porque eu
lembro mais dos meus irmdos. Mas as criangas gostam bastante, e
eu fico feliz por eles. Feliz pelos que estdo aqui e saudade porque
eu vou la e fico pensando nos meus irmdos, e da mais saudade!
(A7)
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Fotografia 57 — A7

A3 fala um pouco sobre a distracdo que encontrou no hospital:

Nessa foto eu to pintando. Pra me distrair um pouco, porque eu fico
muito deitada, dai eu pinto e me distraio sendo, eu fico com muito
sono e durmo demais, e ai fica ruim né?! (A3)

Fotografia 58 — A3

A4 fala sobre seus “achados” para divertir-se e sair um pouco do quarto:

E uma cama da sala de recreacdo. N6s passamos muito tempo ali,
porque fica chato ficar muito tempo no quarto ou no corredor ali,
parado, deitado. Ai, geralmente, eu deito nessa cama que fazem
com almofadas, vendo filmes ou desenhos (A4).

Fotografia 59 — A4

A5 também encontrou algo para distrair-se. Contudo, frisa a constatacao de
gue a recreacdo € para as "criangas”, assunto que varios outros adolescentes

abordaram, entre eles A9:

Tem a recreacao e tudo, mas tudo coisa bem infantil. Ndo tem muita coisa
pra fazer num hospital (A9)..

Fotografia 60 — A5




110

E que, as vezes, quando eu ndo posso sair daqui, porque eu to fazendo alguma coisa ou ndo tenho
nada pra fazer, eu pego um gibi e comeco a ler e me entreteio. A recreagdo ndo tem muita coisa...
Mais € brinquedo mais pra crianca. (A5)

Devido a falta de possibilidades de lazer para os adolescentes, quando em
unidades de internacdo pediatrica, 0s mesmos sentem-se pouco valorizados e
preferem, muitas vezes, ficar isolados em seus leitos, pois tém que “disputar” as
poucas coisas “boas” que tém para eles, como é o caso dos computadores, videos e
videogames. Ja existem unidades especiais para o0s adolescentes, as quais
proporcionam maior privacidade a eles, nas quais eles geralmente ndo necessitam
dividir as instalagbes com criangas mais novas, as quais sao vistas, muitas vezes,
como ameaca a sua maturidade. Quando ndo é possivel separa-los das criancas
menores, o ideal, conforme sugerido por Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006)
seria ndo denominar o local de descontracdo deles de “recreacéo”, mas sim de “sala
de atividades” ou algo semelhante, tentando encoraja-los a participar e a frequientar

o local. Situacdes essas exemplificadas por AG6:

Eu ia na recreacéo, mas eu perdi o gosto. Eu ia I4 pra jogar videogame, por
exemplo, e sempre tinha um jogando, dai tinha outro esperando. Dai ia la e
nao fazia nada, s6 ficava olhando. Dai perdia a graca e voltava pro quarto
(AB).

Com relacdo as atividades prazerosas, A4, assim como 0S outros

adolescentes mais velhos, falou sobre os computadores existentes na sala de

recreagao:

Tirei essa foto porque € um meio da gente passar nosso tempo, se
descontrair. Tu ndo fica pensando muito na tua doenca, tu pensa
mais em outras coisas, coisas mais felizes, se descontrai, conversa
com o pessoal de la. Tu tentas esquecer um pouco do teu
problema (A4).

b 4

Fotografia 61 — A4
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A9 concorda ao dizer:

Isso aqui € uma coisa legal que tem pra fazer aqui e que te distrai, te desliga
do que tu t4 passando. Tem um jogo que eu achei e gostei, que me desliga
um pouco da vida aqui no hospital (A9).

Fotografia 62 — A9

Apesar das criticas sobre a escassez de atividades para se distrairem, os
adolescentes referiram-se a recreacdo e a equipe que trabalha no local como
momentos e pessoas agradaveis do mundo da doenca. Quando lembravam de algo
bom dentro do hospital, a palavra “recreagao” e “as meninas da recreacao” sempre
eram pronunciadas com imensa facilidade, demonstrando, invariavelmente, o apreco

dos pacientes por estas pessoas e por esse local. Como diz A8:

Ah, essas séo da recreacgédo. Elas divertem a gente (A8).

Fotografia 63 — A8

E, também, relembra que esteve internado em outro hospital, que nao tinha

recreacdo, o que chamou sua atengdo como um aspecto negativo:

No outro hospital era meio assim estranho, porque la néo tinha recreacéo.
Era pra adultos também (A8).
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Em estudo realizado nos Estados Unidos (BITSKO et al., 2008), dados
demonstraram que a felicidade pode ser um preditivo direto da qualidade de vida e
depressao, relacionado com a intensidade do tratamento quimioterapico, entre
adolescentes com cancer. Com a andlise dos resultados foi possivel avaliar que
intervencdes que cultivam a alegria podem ser mais efetivas e melhorar a qualidade
de vida, além de diminuir os sintomas depressivos, independente do género e
intensidade do protocolo de tratamento utilizado.

Apenas uma adolescente, A7, referiu-se a seus momentos de lazer e alegria
fora da recreacdo, registrando em fotografia um local na entrada da unidade de

internacdo, onde ha uma pequena mesa redonda com cadeiras, para receber visitas.

Ai é onde eu recebo minhas visitas, quando tém. E onde me da
alegria (A7).

Fotografia 64 — A7

4.10 PAPEL DA ESCOLA

A escola teve presencga integral nas falas dos adolescentes durante as
entrevistas. O assunto surgia, invariavelmente, vinculado aos pares, a saudade dos
amigos ou as aulas que tinham dentro do hospital. A escola faz parte do mundo
vivido da grande maioria dos adolescentes em nivel mundial e esta inserida, de
forma bastante complexa e importante na formacao continua deste ser no mundo.

As atividades dos adolescentes e sua evolucdo podem ser afetadas
durante o tratamento da doenca, podendo perder dias de aula. Os portadores de
doencas crbnicas também podem ter maiores riscos de problemas de
comportamento ou emocionais. Além disso, os pais podem perder dias de trabalho,
ter dificuldades financeiras e também emocionais e fisicas ao cuidar do adolescente
(HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006).
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Os adolescentes referiram, com unanimidade, a falta que a escola faz
durante suas vivéncias no mundo da doenca. Revelam sentimentos contrarios aos
existentes antes do diagnostico e “conseguem até” sentir falta dos professores, o
que para os adolescentes nao € tipico e nem caracteristico. A9 expde muito bem,

em sua fala, o que os outros adolescentes expressaram de maneira similar:

T& sendo chato [né&o ir pra escola] porque, antes, eu pensava assim: “bah,
gue saco ter que acordar de manha cedo, pegar énibus, as vezes lotado, ir
de pé pra escola e chegar |4 e ter aqueles professores insuportaveis...”
[risos]. Dai, depois que eu t6 aqui eu penso: “bah, que saudade de pegar
aqueles 6nibus lotados, ir de pé pra escola e aturar a cara daqueles
professores!” [risos]. D4, até, saudade deles! (A9)

Em complemento ao pensamento anterior, A5 também fala acerca de sua
ambiguidade de sentimentos relacionados a escola, bem destacada entre o “antes” e

0 “ap0s” o diagnastico:

Quando eu td6 com as defesas altas eu vou na aula. As vezes, quando tu ta
na aula, tu tem vontade de ndo t4, mas, as vezes, quando tu ndo ta na aula,
tu tem vontade de ta la!(A5)

Mesmo quando os adolescentes dizem n&o gostar da escola, conseguem
admitir sem maiores problemas a falta que a rotina escolar faz e abordam a
preocupacao com seu retorno a turma e se serdo capazes de se “encaixar’ nela
novamente (HOCKEBERRY, WILSON e WINKELSTEIN, 2006). A4 fala, em outro
momento, sobre os professores e a saudade, “repentina”, que sentiu deles, como
exemplo de mudanca brusca de pensamentos apdés a insercdo no mundo do

hospital:

As vezes, até aquele professor, assim, que tu acha chato no colégio, te da
uma saudade de vez em quando... [risos] daquela broncazinha de vez em
guando. Em certas coisas, € bom nado ir pro colégio, tu ndo vé aquela
pessoa chata que tu ndo quer, ou nao ter que entrar tal horario e sair tal
horario. Mas tém certas coisas que é ruim. Tu ndo vé teus amigos toda
hora, ndo tem aquela liberdade (A4).

No entanto, o elo mais presente entre os adolescentes e a escola sdo seus
pares, amigos inseparaveis e que ndo fazem parte do mundo da doenga, mantendo-
se vinculados ao mundo da vida prévia ao diagnostico. Acabam, entdo, sendo
afastados do mundo hospitalar vivido por seus amigos doentes devido a diversos

empecilhos impostos pelo sistema de saude, pela familia, pela propria doenca e,
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também, por caracteristicas tipicas do adolescente de manter vinculo estreito
somente com seus iguais, afastando-se, inconscientemente, dos outros. Estas idéias
podem ser observadas nas falas de A6 e A3, abaixo:

Saudade do colégio. Era o que eu mais fazia jogar bola. Ta louco, vontade
de jogar futebol. (A6)

Me sinto um pouco ruim porque nao vejo meus colegas. (A3)

Estudo realizado em 1962, com adolescentes americanos, procurava saber
0 que eles consideravam importante para que fossem reconhecidos na escola e
fizessem parte da turma mais requisitada. Tanto entre 0s meninos quanto entre as
meninas, ter personalidade, boa aparéncia, ser atleta e se vestir bem, foram os
principais requisitos (COLE e COLE, 2003, p. 640). Esses resultados podem ainda
ser considerados bastante atuais em nivel mundial, visto que uma grande parcela da
populacdo cultua esses mesmos valores através de décadas.

Os pares auxiliam na construcdo do mundo que transita entre a
dependéncia e a autonomia. A relacdo com a escola esta diretamente ligada aos
cuidados dos professores e a auséncia de preconceito ou a discriminacdo dos pares,
conforme Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006). Sentem tanta falta da escola no
seu mundo da vida e imaginam preferéncias, caso seja dado a eles alguma opcéo

de escolha:

Eu preferia estar usando a mascara e indo pro colégio, do que ficar aqui [no
hospital] e ndo usar a mascara. (A4)

Alguns adolescentes falaram sobre as aulas que tém no hospital, e as

opinides foram as mais diversas, como as relatadas por A9 e, a seguir, A3 e A6:

Ali, isso é um trabalhinho que a professora d& [risos]. E um saco!
[risos]. UM SACO! O material que eles tém aqui € mais infantil. Por
isso é ala pediatrica (A9).

Fotografia 65 — A9
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Estudo realizado na Franca confirmou que o cancer e seu tratamento podem
causar problemas como a dificuldade de aprendizado ou outras dificuldades. Manter
o aprendizado durante a doenca auxilia o paciente a evitar a diminuicdo de
produtividade académica e a manter o status social de estudante. O retorno a aula é
recomendado o0 quanto antes e a equipe de saude sugere que seja produzido
manual de informacdes relacionado a doenca para os professores (VIGNES et al.,
2007).

Tirei foto da professora, porque eu tenho aulas, porque eu ndo posso ir pro
colégio. Ela me ajuda muito a ndo perder as minhas matérias. (A3)

Percebe-se que a perda de contato com os colegas pode tornar-se uma
ameaca a tranquilidade emocional, visto que usualmente ocorre a perda de status do
individuo no grupo. Como bem descrito por Hockeberry, Wilson e Winkelstein (2006)
qualquer mudanca que diferencie o adolescente de seus pares pode ser

considerada como uma grande tragédia.

Eu ndo vou muito [nas aulas oferecidas pelo hospital] porque ndo me sinto
muito a vontade. Porque, aqui, eu sou sozinho e na escola sempre tinha
diversdo com os colegas, tudo em grupo, ndo fazia nada sozinho. (A6)

Quando perguntada sobre o que mais fazia falta ao néo ir ao colégio, A3

respondeu:

Mais por causa das amigas (A3).

Quando se pergunta a A8 o que faz falta ao n&o estar na escola, a resposta

dele soma-se com a dos adolescentes previamente questionados:

Os amigos! (A8)

4.11 FINITUDE/FE QUE CURA

Com relacéo a fé, os adolescentes mais velhos demonstraram mais énfase
em suas falas a respeito de Deus, sobre uma forca maior que pode ajuda-los no

tratamento e na cura do cancer. J& 0S mais novos mostraram-se confiantes e
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esperancosos em relacdo ao tratamento. Falaram sobre as medicacfes que utilizam
e gque sao necessarias para a cura, ndo abordando questdes subjetivas que
expressassem a fé. Percebe-se, entdo, mais uma vez, a diferenca existente no
desenvolvimento humano quando se atinge uma faixa etaria em que, junto com a
maturidade, se aguca a capacidade de abstracéo.

Os adolescentes possuem a capacidade de compreender conceitos e idéias
abstratas e interpretar simbolos e analogias, sendo capazes também de empatizar,
filosofar e pensar logicamente. A maioria deles busca imagens ideais e analisa
afirmacdes ilogicas ou ideologias que parecam conflitantes. Outro aspecto
evidenciado previamente € a tendéncia para a introspeccéo e a intensidade de suas
emocdes, o que costuma tornar dificil, para os outros, saber o que estdo pensando.
Muitas vezes preferem manter o que pensam em segredo, talvez por temerem que
ninguém entenda seus sentimentos, que para eles sdo Unicos e especiais. No
entanto, podem revelar preocupacfes espirituais profundas (HOCKEBERRY,
WILSON e WINKELSTEIN, 2006). O informante A4 fala sobre a fé quando explica a
fotografia que tirou de um anjinho que enfeita a unidade de internagéo da oncologia

pediatrica:

E um anjinho que tem aqui no terceiro leste pra enfeitar, porque se
eu ndo fosse sido tratado a tempo, se nédo tivéssemos descoberto a
tempo eu ja estaria muito longe daqui... Estaria num lugar muito
melhor. (A4)

Fotografia 66 — A4

A fé também aparece quando os adolescentes reportam-se a familia, e um
exemplo tocante é a colocacdo feita por A7 sobre um possivel cancer sendo
diagnosticado em seu pai:

Até meu pai também tava com suspeita de cancer, ai pedi muito pra Deus

que eu preferia que fosse em mim do que nele e, gracas a Deus, nele ndo
deu nada (A7).
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A4 tece um comentério bastante complexo e com importantes caracteristicas
de abstracao, relacionado ao que imagina quando olha para um relégio de parede.
Para Merleau-Ponty (1971, p.375), € na experiéncia propria e nas nossas reflexdes
gue encontramos um individuo que se reconhece imediatamente, porque possui seu
proprio saber sobre si e sobre todas as coisas e porque "conhece sua propria
existéncia ndo por constatagdo ou por um fato dado, ou por deducéo a partir de uma
idéia de si mesmo, mas por um contato direto com ela.”. O adolescente visualizou o
relégio na unidade de internacdo e imaginou o que o objeto significava para ele,

expondo, de uma maneira bastante Unica, seu pensamento:

E um relégio que tem aqui no terceiro leste feito pelas criancas
daqui. Tudo na vida tem seu tempo, tem a doenca, a vida, tudo na
vida tem um tempo pra acontecer, um tempo exato. Me sinto bem
por estar tratando, esticando um pouco mais meu tempo (A4).

Fotografia 67 — A4

E relata o que significa seu tratamento, dizendo que estd “mandando a
doenca embora”, ao mesmo tempo em que demonstra incerteza ao dizer que ela
“tem que ir", se a mesma, realmente, desaparecerd. E um pedido, um desejo dele,

mas sabe que nao é, necessariamente, uma ordem:

Me sinto bem porque t6 fazendo o tratamento, mandando ela [doenca]
embora. Veio e TEM que ir! (A4)

A7 fala de suas internacdes anteriores, quando era mais nova, em que
acreditava que o “ledo da coragem”, simbolo de garra e determinacdo da unidade de

oncologia pediatrica, dava-lhe forcas instantaneas para lutar contra o cancer:

Quando eu era menor, eu me espelhava nele. Agora ndo tanto.
Agora eu tenho muita fé em Deus, s6 Deus mesmo (A7).
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Fotografia 68 — A7

Também Abrams, Hazen e Penson (2007), concordam que o0 cancer na
adolescéncia é incomum e cria varios desafios Unicos para o adolescente e sua
familia, afinal a adolescéncia € um periodo de mudancas significativas a nivel
emocional e fisico e o diagnéstico de cancer tem impacto enorme no
desenvolvimento fisico e psicologico desse adolescente. Pergunto a A7 como se

sente vendo o “ledo da coragem” retratado em sua fotografia. Ela me responde:

Bem, por ja ter vencido uma vez [referindo-se a primeira vez que teve
cancer]. (A7).

Ainda na fala de A7, outro assunto pouco comentado, mas ja percebido pelo
mundo em abstracdo do adolescente, surgiu. Ela fala, nas entrelinhas, acerca da
finitude e seu medo da morte. Tem a consciéncia da existéncia da morte e sabe que
a mesma pode ocorrer antes do tempo natural. Na adolescéncia ocorre uma
transicéo brusca do pensamento concreto para o abstrato, e o adolescente comeca
a formular hipoteses e a fazer planos para o futuro. No caso de A7, ela preocupou-

se com o sofrimento que causara aos pais “se” morrer:

E por eles [familia] que eu luto [choro]... Mais por eles porque se eu morrer,
eles véo sofrer muito (A7).

Para Martins (2008), o impacto de receber um diagndéstico dificil como o de
cancer inevitavelmente gera uma crise familiar e tende a desestruturar essa familia e
sua rotina. Quando a familia depara-se com um adolescente com céancer, as
dificuldades se potencializam porque h&d um desvio da concepcdo de continuidade
da vida, na qual os pais sdo responséveis pela preservacdo da vida dos filhos. Os
pais sdo o porto seguro, a certeza de que se tem alguém sempre ao lado.

Complementando, Coelho (2004) refere-se ao ser humano como um ser
inacabado, sempre em construcdo. Durante sua trajetéria existencial pelo mundo da
vida, acumula experiéncias que vao fazer parte da sua histéria. A perspectiva do fim
dessa construcdo, a possibilidade de que esse ser ndo acabe linearmente de

construir sua historia e concluir seus projetos de vida abalam sua existéncia.
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REFLEXOES A PARTIR DA COMPREENSAO DO MUNDO VIVIDO

Os adolescentes percorreram diversos caminhos no mundo da vida ao
vivenciar a facticidade do cancer, todos ricos e Unicos e, a0 mesmo tempo, tédo
similares entre si. A partir da compreensao do mundo vivido dos adolescentes, foi
possivel provar e comprovar a singularidade existente em cada individuo e, também,
a cumplicidade calada que eles tém entre si, sem ao menos saberem que a
possuem. Encantam-se com 0S mesmos assuntos, irritam-se com tantos outros,
sentem-se presos. Querem ficar a sés, no entanto falam incessantemente sobre a
mae, odeiam seus professores e a escola, mas ndo véem a hora de voltar a estudar
e a vé-los novamente. Comportamentos tdo semelhantes e, ao mesmo tempo, tao
anicos.

No mundo vivido do adolescente saudavel, amigos, escola, festas, imagem
corporal, sdo questbes pertinentes. No entanto, quando o adolescente enfrenta a
facticidade existencial da doenca e insere-se inevitavelmente no mundo da vida do
hospital, as presencas constantes sdo outras, transformam-se como que por
completo o seu modo de ser. Outros elementos como medicacfes, equipe de saude,
outros seres doentes, leitos hospitalares, exames, sdo agora parte do cotidiano,
fazendo com que o adolescente necessite adaptar-se a ele. As adaptacdes sao
completas ou apenas parciais, mas que, como demonstraram suas falas reforcadas
pela literatura, fazem com que o adolescente consiga superar as adversidades e
pensar no futuro como algo melhor a ser alcangado.

A doenca exige do adolescente um redimensionar de sua corporeidade no
mundo, o que altera a sua forma de ser, exigindo transformacdes que, por vezes, 0
diferencia dos seus pares. Quando o corpo se transforma fora dos padrées normais
de crescimento adolescente e da aceitacdo dos pares e sociedade, algo de muito
importante acontece no mundo do adolescente. Ele pode se ver estigmatizado,
culpado por algo que ndo pdode interferir, lutando contra a transformacéo patologica

do corpo advinda da doenca.
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A familia foi personagem presente e essencial no mundo da vida do
adolescente e do hospital, auxiliando-o no enfrentamento da doenca. Comprovaram
gue o adolescente, mesmo necessitando de independéncia e distanciamento dos
pais quando saudavel, precisa deles em momentos adversos e tdo atipicos no viver
do adolescente, quanto o diagndéstico e tratamento do cancer. Aproximaram-se
também dos irmaos, valorizando sua presenca e a dos pais e sabem que podem
contar sempre com a solicitude, o carinho e a forga deles.

Com relagdo aos amigos, comprovaram 0 que outros estudos abordam a
respeito da importancia que os mesmos tém. Os amigos sao os confidentes, os
suportes, a proximidade que tém com vida prévia ao cancer. E com seus pares que
o adolescente sente-se aceito, e é longe deles que presencia a dificuldade em
manter-se como membro daquele grupo. Desafiam as adversidades impostas pela
debilidade que o tratamento causa para parecerem O mais natural possivel,
valorizando o corpo sadio, 0s encontros, as festas e a sua presenca na escola. Sé
assim, conseguem realmente sentirem-se fazendo parte do mundo da vida da
adolescéncia, e ndo do hospital.

Criticam o tratamento e o0s obstaculos impostos por ele, no entanto tém
maturidade suficiente para acha-lo bom e importante para a manutencdo e melhora
de suas vidas. Criticam os profissionais médicos pela falta de informacdes e
valorizacdo de suas idéias, a0 mesmo tempo em que se sentem acolhidos e bem
tratados pela equipe. Tém, em todos os aspectos abordados, ambivaléncias de
sentimentos e atitudes, como todo “bom” adolescente. Falam dos outros, dos olhares
criticos dos outros, ao mesmo tempo em que dizem ndo se importar. Choram de
saudade da familia, a0 mesmo tempo em que querem ficar sos.

Apesar da doenca, manifestam comportamentos caracteristicos do
adolescente, com atitudes compreensiveis e aceitaveis para essa fase da vida;
entretanto enfrentam com coragem o desafio de uma doenca cronica e ainda
estigmatizada como o cancer.

Para os profissionais € imprescindivel que, além de compreender as
atitudes dos adolescentes, incentivem seu crescimento como individuo,
visualizando-o como ser capaz e voraz por informacdes sobre todos os aspectos
referentes a sua patologia e tratamento. Deve-se observa-lo e aceita-lo como ser

com coragem suficiente e capacidade impar de trilhar os caminhos obscuros e
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infindaveis de ter um corpo com cancer, exigindo um tratamento agressivo e
extenso.

Somente assim se conseguira ter uma compreensao mais precisa sobre o
adolescente hospitalizado que vivencia o cancer e ajuda-lo a seguir em frente na sua
busca pela cura, dando suporte e poder a ele e a sua familia para que se sintam
capazes de enfrentar e vencer a luta contra a facticidade existencial da doenca.

As recomendagdes advindas da compreensdo do mundo da vida referem-se,
principalmente, a continuidade da busca pelo entendimento do adolescente com
cancer, incluindo a familia do mesmo nas decisdes e nas intervencdes realizadas
pela equipe de saude. Deve-se incorporar o adolescente como ser presente no
mundo do hospital, mesmo que atipicamente, visto que ainda pouco se sabe lidar
com ele, por ser individuo visivelmente considerado como saudavel e ndo usuario
dos servicos de saude. Precisa-se valorizar suas queixas, suas falas, seu pedido
velado por atencdo. O adolescente tem maneiras proprias de demonstrar o que
deseja e, muitas vezes, nao utiliza a fala. Entretanto, o seu corpo fala.

Para que o profissional de sinta apto a compreender o adolescente com
cancer, deve perceber o imperceptivel, interagir com o individuo de maneira unica,
fazer-se presente no mundo da vida do adolescente. Dessa forma, aprendera a ouvir
e a perceber o que ele diz sem dizer, a estar presente sempre que preciso for e,
principalmente, a inclui-lo sempre nas questdes que dizem respeito a sua existéncia.
O adolescente precisa disso e exp0s esse desejo em suas falas. Sente-se, por
vezes, infantilizado por ndo saber mais sobre sua patologia e tratamento e por saber
gue seus pais sdo chamados para receberem as “Ultimas noticias”, ao invés dele.

Zucker (2005) aborda essa questao importante reforcando que a equipe de
enfermagem deve considerar o adolescente como seu principal interlocutor, dando
autonomia e validando suas escolhas, assim como contribuir na manutencdo do
vinculo com seus pais.

Ainda com relagdo ao hospital, seria pertinente a troca do nome dado a area
de lazer dos adolescentes, usualmente chamada de “recreacdo”, para algum outro
nome menos infantil, jA que ainda pouco se conta com unidades de internacao
especificas para adolescentes e os mesmos sentem-se, geralmente, infantilizados e
excluidos quando em locais onde ha criancas também. Idealmente dever-se-ia
investir na criagcdo de unidades de internacdo especificas para adolescentes, a

exemplo de outros paises que jA as possuem, nas quais se realizaria cuidado
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especifico a esses individuos, dando atencdo especial as necessidades impostas
por essa fase da vida, adicionando cuidado a patologia crbnica presente. Nessas
unidades, deveria haver equipe de saude capacitada para lidar com adolescentes,
bem como apta a interagir de forma solicita, acolhedora e Unica, valorizando a
singularidade desses seres que enfrentam a facticidade de uma doenca crbnica na
etapa saudavel e intensa da vida, como a adolescéncia

Na é&rea da pesquisa, acredita-se que através de novos estudos
relacionados ao adolescente, tendo o0 mesmo como informante e buscando conhecer
0 seu vivido, teremos mais informacBes precisas que ajudem no cuidado ao
paciente, visto que ainda ha muitas pesquisas que abordam apenas o0 que O
profissional e os pais pensam sobre o adolescente com cancer. E hora de ouvi-lo,
saber dele o que ele sente, pensa e quer, para adequarmos com maior fidedignidade
as acoes de cuidado a saude frente as suas demandas reais, objetivando sua
qualidade de vida.

Relacionado ao ensino, observa-se lacunas nos cursos de graduacgéo da
area da saude sobre as questbes pertinentes a adolescéncia e as intercorréncias
advindas de doencas cronicas. Mostra-se necessario aprofundar o preparo do
profissional a ser formado para a insercdo no mundo do cuidado ao doente, para
gue se perceba apto a enfrentar questdes atipicas, como lidar com adolescentes
com cancer. Também destaca-se a relevancia do aprofundamento deste assunto em
outras dimensdes do ensino, como 0s cursos de extensao para aprimoramento dos
profissionais, focalizando tematicas pouco exploradas e delicadas, como as
adversidades da doenca na adolescéncia.

Além disso, incentiva-se, ao término desse estudo, a utilizacdo de
metodologia ndo convencional com o uso de fotografias, visto que as informacdes
coletadas foram extremamente ricas e Unicas. Por meio da fotografia foi possivel
captar a diversidade e a complexidade de vis6es ao focalizar a tematica do cancer
na adolescéncia, além da aproximacdo e interacdo diferenciada que o método
proporcionou ao pesquisador com seus informantes. O uso das imagens permitiu ao
adolescente manifestar o seu vivido enfrentando a facticidade existencial de uma
doenca cronica que deixa marcas no seu corpo, que o afasta do mundo. Além disso,
o adolescente revelou-se de forma espontanea, alegre, criativa, possibilitando
explorar seu pensamento abstrato, o que teve impacto marcante na interpretacéo e

compreensao do seu mundo vivido.
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Os adolescentes demonstraram-se capazes e aptos a enfrentar o cancer
com suas proprias forcas, e conseguiram demonstrar em fotografias e falas o que se
passa em seu pensamento. Comprovaram que possuem esperanca e forca de
vontade, apesar de todos os infortinios advindos com o cancer e deixaram claro sua
percepcdo a respeito do que realmente importa aqui e agora para eles. Querem
voltar a ser saudaveis, ir pra escola, a proximidade de seus amigos. Enfim, querem
de volta sua juventude e saude, querem usufruir o que |lhes é de direito: a leveza da
adolescéncia.

N&o se preocupam em fazer quimioterapia, puncdes ou coletas de sangue;
desejam que a cura venha logo e que possam apenas se desvencilhar das figuras
gue mais os aproximam do “ser diferente”. o soro conectado ao corpo, 0 cateter
puncionado, a falta de cabelo, a comida do hospital. E por mais que gostem dos
profissionais que lidam com eles, na verdade querem sair pela porta da unidade de
internacdo e deixar todos eles pra trds, como se o tratamento do cancer fosse algo
perdido no tempo, ha muito esquecido.

Esses sdo os adolescentes. Ricos em sentimentos e contradi¢gbes, fortes,
fracos quando lhes convém. Mostraram a importancia dos pais e a0 mesmo tempo
da liberdade perdida. Olharam inUmeras vezes a paisagem exposta através da
janela enquanto permaneciam deitados no leito, sonhando com o0 momento em que
estariam do lado de fora. S&o disciplinados com relagédo ao tratamento e suportam
qualquer desafio com esperanca, desde que confirmem que € para 0 seu bem.
Enfim, sdo jovens guerreiros que necessitam, mesmo inconscientemente, do apoio e
do cuidado carinhoso da familia e, muito especialmente, da equipe de saude
responsavel pelo seu bem estar dentro e fora das dependéncias do hospital.
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APENDICE A — Roteiro da Entrevista



Roteiro da Entrevista

DADOS DE IDENTIFICACAO*
Idade:
Sexo:
Cidade:

Telefone contato:

DADOS RELATIVOS A DOENCA*
Patologia:

Quimioterapia:

Radioterapia:

Cirurgia:

QUESTOES NORTEADORAS

1 Me fale desta foto. O que te fez escolher essa foto ?
2 Qual a relacao desta foto com a sua vivéncia atual?
4 Quando vocé vé essa foto, como se sente?

5 O que mais vocé gostaria de falar?

* dados retirados do prontuario do paciente
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM
TITULO DO PROJETO: “PERCEPCOES DO ADOLESCENTE SOBRE O VIVER
COM CANCER”

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O presente estudo tem por finalidade conhecer a percepcdo que o
adolescente tem sobre estar vivendo com céancer. O estudo serd composto por
entrevista e fotografias tiradas pelo proprio adolescente, a fim de retratar sua
situacdo atual. A maquina fotogréafica digital sera fornecida pela pesquisadora e
ficard em poder do adolescente de 1 a 3 dias, quando sera recolhida para revelar as
fotos. Apds, a pesquisadora realizard entrevista baseada nas fotos reveladas e
aprovadas pelo Comité de Etica da instituicio. A entrevista sera gravada e a
gravacdo, assim como as fotografias, serdo desprezadas apOs cinco anos. A
presente pesquisa ndo causara nenhum prejuizo aos participantes.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido declaro que
autorizo a participacao de meu filho/paciente sob minha responsabilidade legal nesta
pesquisa, pois fui informado, de forma clara e detalhada sobre os objetivos, a
justificativa, os procedimentos que serei submetido, a auséncia de riscos e dos
beneficios, livre de qualquer forma de constrangimento e coercdo. Fui igualmente
informado da garantia de receber resposta ou esclarecimento a qualquer duvida
sobre os procedimentos e outros assuntos relacionados a pesquisa; da liberdade de
retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar do estudo,
sem que isto traga prejuizo a continuacao do cuidado e tratamento do adolescente;
da garantia de ndo haver identificacdo dos participantes quando da divulgacdo dos
resultados.

Autorizo a utilizacdo das imagens, as quais deverdo, antes de divulgadas,
ser aprovadas pelo Comité de Etica. Fui orientado também a néo tirar fotografias de
outros pacientes bem como dos trabalhadores do hospital, respeitando questbes
éticas vigentes na instituicdo, e que as informacdes obtidas serdo utilizadas apenas
para fins cientificos vinculados ao presente projeto de pesquisa.

A pesquisadora responséavel por este projeto é a enfermeira Ursula Rossari,
mestranda da Universidade Federal do Rio Grande do Sul e orientadora Prof. Dra.
Maria da Graca Corso da Motta. Qualquer duvida ou para esclarecimentos, entrar
em contato pelo fone (51)84137272 (Ursula) ou (51)99874136 (Maria da Graca).

Nome e assinatura do responsavel legal

Nome e assinatura do paciente- informante

Nome e assinatura da pesquisadora
Data:
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