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RESUMO

O presente estudo investigou, em adolescentes atendidos nos setores de onco-
hematologia pediatrica do Hospital de Base do Distrito Federal (HBDF) e do Hospital de
Apoio de Brasilia (HAB), a incidéncia dos principais tipos de cancer, as caracteristicas
sociodemograficas (sexo, idade, procedéncia, grau de escolaridade) e os fatores geradores de
sofrimento associados ao tratamento, conforme a percepc¢ao dos proprios adolescentes. Foram
desenvolvidos dois estudos de campo. O primeiro, retrospectivo, analisou os registros
hospitalares dos 380 adolescentes, de 12 a 18 anos de idade, atendidos nos setores
selecionados entre 1994 e 2004. O segundo estudo baseou-se em entrevistas realizadas com
22 dos adolescentes que, em 2005, estavam em tratamento onco-hematolégico no HAB. Os
resultados do estudo retrospectivo mostraram que 63% dos adolescentes eram do sexo
masculino, 80% tinham até 15 anos de idade e 52% eram procedentes do Distrito Federal,
sendo a leucemia a neoplasia de maior incidéncia em todos os anos do periodo considerado.
Na amostra entrevistada, 14 adolescentes eram do sexo feminino ¢ residiam no Distrito
Federal, 10 tratavam leucemia linfoblastica aguda (LLA) e todos foram submetidos a
quimioterapia. Os principais temores em relagdo ao tratamento incluiram a exposicdo a
procedimentos médicos invasivos e a alopecia. O enjéo foi o efeito colateral referido como o
que mais incomodava. Dormir e fazer uso de medicacdo eram as estratégias mais adotadas
para o alivio desses efeitos. As areas que sofreram maior interferéncia do tratamento foram:
lazer, escola e relacionamentos familiares. Dezesseis adolescentes referiram que ndo podiam
mais realizar as atividades habituais de lazer, embora nove tenham passado a realizar novas
atividades. Nove participantes interromperam as atividades escolares e quatro mencionaram
dificuldades de aprendizagem e de relacionamento com colegas. O aumento da aproximagao
entre os membros da familia foi a principal mudanga em termos de relagdes familiares. Os
entrevistados gostariam de receber mais informagdes sobre a doenga e o tratamento e que os
amigos se reaproximassem. Sugeriram que houvesse mais atividades de lazer durante a
internacao (jogos, filmes, e video-game) e que esse periodo fosse utilizado para novos
aprendizados. O estudo aponta a necessidade de atendimento psicossocial especifico, no qual
se disponibilize aos pacientes: acolhimento, esclarecimentos periddicos sobre o quadro clinico
e o tratamento, atividades ludicas, formacdo de grupos para troca de experiéncias, discussao
de temas relacionados as mudangas provocadas e oferecimento de suporte emocional.
Destaca-se, ainda, a necessidade de sensibilizagdo da equipe de saude para lidar com as
demandas de pacientes adolescentes. Espera-se que as informagdes obtidas possam subsidiar
outros estudos que investiguem o perfil de adolescentes em tratamento de patologias cronicas,
demandas psicossociais e estratégias de enfrentamento, bem como estimular projetos
governamentais e agdes de administragao hospitalar que ampliem o conhecimento e o suporte
psicologico e interdisciplinar sistematico oferecido a pacientes adolescentes.



ABSTRACT

The present study investigated, in adolescents attended in the pediatric onco-
hematology wards of the Hospital de Base do Distrito Federal (HBDF) and the Hospital de
Apoio de Brasilia (HAB), the incidence of main types of cancer, sociodemographic
characteristics (sex, age, origin, instruction level) and factors that cause suffering associated
with the treatment, as perceived by the adolescents. Two field studies were developed. The
first one, retrospective, consisted of the analysis of the hospital registers of the 380
adolescents, aged 12 to 18 years, cared for in the mentioned wards between 1994 and 2004.
The second study was based on interviews conducted with 22 of the 36 adolescents who, in
2005, were undergoing oncologic treatment in the HAB. The results of the retrospective study
showed that 63% of the adolescents are male, 80% are not older than 15 years old and 52%
live in the DF, being leukaemia the neoplasia of highest incidence in every year of the period
under consideration. In the interviewed sample, 14 adolescents were female and inhabited the
DF, 10 suffered from acute lymphoblastic leukaemia (ALL) and all had been submitted to
chemotherapy. The main fears concerning the treatment included invasive medical
procedures and alopecia. Nausea was reported as the chief upsetting collateral effect. Sleep
and medication were the strategies of choice used for the relief of such effects. The areas most
affected by the treatment were leisure, school and family relationships. Sixteen of those
adolescents reported being unable to carry on with their habitual leisure activities. However,
nine had adopted new activities. Nine participants had dropped out of school and four
mentioned difficulties in learning and relating to their schoolmates. An increased level of
proximity among family members was the main change reported in family relations. The
interviewees wished more information on the illness and treatment were offered to them, and
would like their friends to be near them. They suggested that more leisure activities (games,
films, and video games) be made available during the internment and that that period be used
for learning. The study pointed the necessity for specific psychosocial care, which should
offer to patients an understanding of their needs, periodic qualification of their clinical state
and treatment, playful activities, formation of groups of patients for exchange of experiences,
discussion of the changes experienced and emotional support. It also evinced a need for
sensitization of the health team to help them deal with the demands of adolescence. It is
expected that the information presented shall be useful in other studies of the profile of
adolescents undergoing treatment for chronic pathologies, psychosocial demands and coping
strategies, as well as for governmental projects and hospital administrations actions aiming at
extending knowledge and psychological and interdisciplinary aid offered to that age group.
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APRESENTACAO

Este trabalho est4 organizado em seis capitulos.

No primeiro capitulo, apresenta-se uma revisdo da literatura sobre os temas da
adolescéncia, cancer e cancer na adolescéncia. O capitulo estd dividido em trés secdes. Na
secdo sobre adolescéncia, destacam-se as caracteristicas bioldgicas e psicologicas desse
periodo e os elementos que o identificam tradicionalmente como uma fase potencial de crise.
Em seguida, na se¢do sobre o cancer, sdo apresentadas informagdes gerais sobre a doenga e
principais modalidades de tratamento. Na ultima se¢do do primeiro capitulo, apresenta-se a
prevaléncia do cancer na adolescéncia e discute-se o impacto da doenca e de seu tratamento
sobre a vida dos adolescentes e suas familias.

O segundo capitulo descreve a metodologia adotada no estudo, descrevendo-se: (a) os
locais de coleta de dados, HBDF e HAB; (b) a populagdo e a amostra selecionada; (c) os
critérios de selegdo e exclusdo da amostra; (d) materiais ¢ instrumentos utilizados; e (e) o
registro de analise documental e o procedimento de coleta de dados.

O terceiro capitulo descreve os resultados do estudo, organizados em topicos. Sao
explicitadas as caracteristicas sociodemograficas e médico-clinicas das amostras estudadas,
bem como os dados obtidos em entrevistas, referentes aos aspectos do tratamento que mais
incomodam os adolescentes, estratégias adotadas para lidar com as situagdes aversivas e as
mudangas provocadas pelo tratamento de cancer na rotina de vida dos pacientes.

No quarto capitulo, sdo discutidos os resultados obtidos, analisando-se, primeiramente,
os achados referentes a caracterizagdo sociodemografica e médico-clinicas do estudo

retrospectivo. Em seguida, sdo discutidos os resultados concernentes as informagdes sobre a
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influéncia do tratamento na vida dos adolescentes, como mudangas nas condigdes de lazer, na
escola e nos relacionamentos interpessoais.

O quinto capitulo apresenta uma proposta de atendimento aos adolescentes em
tratamento oncologico que realizam tratamento em unidades pediatricas. A proposta oferece
orientacdes sobre oito aspectos: ambiente fisico, acolhimento, informagdo, manejo de
procedimentos médicos invasivos em oncologia, grupos de adolescentes, atividades ludicas e
aprendizado, pais e familiares e equipe de satde.

O sexto e ultimo capitulo, constituido por considera¢des finais da pesquisa, aponta
como os objetivos do estudo foram alcancados e ressalta a importancia da produgdo de
informacdo, por meio de estudos sistematicos, necessarias para um melhor atendimento aos
adolescentes com cancer. Este capitulo ainda destaca as contribui¢cdes do estudo para o
incentivo ao desenvolvimento de politicas ptblicas voltadas a satide do adolescente.

Em seguida, ainda sdo apresentadas as referéncias bibliograficas consultadas e
informagdes em anexo, que incluem: Questiondrio sociodemografico; Questiondtio sobre o
tratamento; Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e Copia do parecer de aprovagao do

Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Satide do DF.



INTRODUCAO

O cancer ¢, atualmente, um dos maiores problemas de satde publica dos paises
desenvolvidos. Nos Estados Unidos (EUA), por exemplo, em 2005, estima-se que as
neoplasias tenham sido responsaveis pelo registro de mais de 1.372.910 novos casos e
por mais de 570.280 6bitos (Jamal, Murray, Ward, Samuels, Tiwari, Ghafoor, Feuer &
Thun, 2005), a segunda maior causa de morte por doenca naquele pais.

Dados do Instituto Nacional do Cancer - INCA, do Brasil, também apontam o
cancer como a segunda principal causa de morte por doenga entre adultos, bem como
entre criangas e adolescentes de um a 14 anos de idade (INCA, 2004). Durante o
periodo de 1995 a 1999, 7.097 adolescentes, com idades entre 10 e 19 anos, foram a
6bito por cancer no pais (Brasil, 2002). Estima-se que, por ano, mais de 11.000 pessoas
abaixo de 20 anos sejam acometidas pela doenca no Brasil (Petrilli, Carneiro Jr.,
Cypriano & Angel, 1997). Felizmente, devido aos avangos do conhecimento cientifico e
tecnologico, cerca de70 % das criancas e adolescentes que se submetem ao tratamento
de cancer tém chances potenciais de cura, especialmente se o diagnostico for efetuado
em breve espacgo de tempo, se a doenca estiver em estadiamento inicial e se o tratamento
for conduzido em unidades especializadas de oncologia e/ou hematologia pediatrica,
dependendo do tipo de neoplasias.

Embora o céancer constitua tipicamente uma doenca de adultos e idosos,
observou-se uma crescente preocupacdao com a incidéncia e com a necessidade de se
proporcionar um atendimento médico e psicologico especializado as criangas e
adolescentes que se submetem a tratamentos oncologicos (Barr, 2001; Ishibashi, 2001).
O processo de desenvolvimento mais acelerado nesta fase do ciclo vital torna a
identificacdo das necessidades biologicas e psicossociais desta clientela um requisito

essencial para a disponibilizacdo de servicos de saude qualificados.



Estudos em ciéncia do desenvolvimento humano (1962/1987) apontam a
adolescéncia como uma fase na qual se espera a consolidagdo do processo de
crescimento fisico, bem como a expressdo dos principais requisitos de desenvolvimento
fisiologico e pubertario, o amadurecimento de capacidades mentais mais abstratas e o
aprimoramento das no¢des de responsabilidade social e autonomia, que possibilitam a
formagdo da identidade, essencial a fase adulta.

Tantas modificagdes em curto espago de tempo tornam comuns os relatos de
crises, transtornos de comportamento e dificuldades de relacionamento interpessoal
entre adolescentes e aqueles com os quais mantém interacdo, incluindo familiares e
educadores. Por esta razdo, a adolescéncia tem sido associada, historicamente, desde o
final do século XIX, a uma fase de modificagdes corporais intensas e de crises
psicossociais, caracterizando-se um cendrio em constante modificacdo e no qual
multiplas varidves tém requerido cuidados especializados e atencdo interdisciplinar
(Wagner, Falcke & Meza, 1997). Diante desse contexto, profissionais de saude e de
educacdo tém apontado a necessidade de agdes programaticas voltadas a adolescéncia,
especialmente visando a prevengdo de transtornos mentais ¢ de comportamento
associadas ao redimensionamento de identidade, bem como a definicdo e desempenho
de papéis sociais esperados pela sociedade (Formigli, Costa & Porto, 2000).

Mesmo considerando que tais caracteristicas, apontadas como inerentes a
adolescéncia sdo naturalmente estressantes, isso ndo significa que todos os adolescentes
enfrentam com dificuldade esta fase do ciclo vital. No entanto, se adicionarmos ao
contexto potencialmente conturbado da adolescéncia a contingéncia da submissdo a um
tratamento de cancer, estaremos, certamente, produzindo um novo contexto
representativo de intenso impacto adverso sobre o curso do desenvolvimento

adolescente.



Caracterizado pela alta freqliéncia de procedimentos médicos invasivos,
internagdes periddicas e por efeitos colaterais, fisicos e psicolégicos, intensos e
aversivos, a submissdao a um tratamento oncoldgico tende a alterar, significativamente, a
rotina de vida do paciente e de seus familiares por periodos de tempo que podem
exceder, pelo menos, dois ou trés anos, consecutivos ou ndo. Quando se trata
especialmente de um paciente adolescente, o processo de formacao da identidade podera
ser influenciado pelas mudangas, corporais e contextuais, provocadas pelo tratamento,
tornando-o ainda mais dificil de ser enfrentado, o que requer a disponibilidade, nas
unidades de onco-hematologia pediatrica, de um corpo de profissionais de satde
treinado no atendimento as necessidades psicossociais de adolescentes. (Ishibashi,
2001).

A énfase pela disponibilidade de pessoal especializado em adolescentes, atuando
em unidades de onco-hematologia pediatrica, se justifica pelo fato de que com objetivo
de se reduzir o impacto adverso sobre o processo de desenvolvimento, os adolescentes
em tratamento de cancer sdo, geralmente, atendidos em unidades pediatricas. Além das
caracteristicas bioldgicas do cancer em adolescente assemelhar-se mais ao cancer
infantil do que ao cancer em adultos (Albriton & Bleyer, 2003), enfermarias e unidades
de pediatria sdo, de modo geral, mais bem estruturadas ecologica e fisicamente, bem
como em termos de recursos humanos, para atender a exigéncia prevista no Art. 12 do
Estatuto da Crianga e do Adolescente - ECA, de permanéncia em tempo integral de um
dos pais ou responsavel, nos casos de internagdo de menores de idade (Brasil, 1990 -
Lei Federal n°. 8.069).

No entanto, a maior parte dos profissionais ndo sabe lidar com as demandas dos

adolescentes e “talvez por ndo serem muitos, talvez por serem dificeis, talvez por nos



desafiarem, os profissionais de saude envolvidos com o tratamento do cancer acabam

negligenciando os adolescentes” (Bessa, 2000, p. 12).

Objetivos do estudo

A Constituigdo Federal Brasileira preconiza que a crianga e o adolescente sao
prioridades absolutas (Art. 227), garantindo-lhes preferéncia na formulacdo e na
execucao das politicas sociais publicas (Brasil, 1988).

Visando contribuir para assegurar o respeito a essa garantia, elaborando
informagdes que auxiliardo os profissionais de saide no atendimento as necessidades
psicossociais de adolescentes com cancer, o presente estudo pretende:

(1) Investigar a incidéncia dos principais tipos de cancer entre adolescentes
atendidos nos setores de onco-hematologia pediatricas do Hospital de Base do Distrito
Federal (HBDF) e Hospital de Apoio de Brasilia (HAB), no periodo de 1994 a 2005;

(2) Identificar caracteristicas sociodemograficas desses adolescentes;

(3) Conhecer fatores geradores de sofrimento associados ao tratamento e
relatados pelos adolescentes que estavam em tratamento de cancer, durante o segundo
semestre de 2005, no HAB;

(4) Identificar possiveis associagdes entre comportamentos verbais, indicadores
de sofrimento dos adolescentes em tratamento de cancer, e variaveis sociodemograficas
e médico-clinicas levantadas em pesquisa documental.

(5) Propor estratégias e programas especificos de atendimento psicologico a
adolescentes em tratamento de cancer, contribuindo para o embasamento e incentivo das

politicas publicas de satude.



CAPITULO 1 - ADOLESCENCIA E CANCER

1.1 - ADOLESCENCIA E SUAS CARACTERISTICAS

Segundo a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), a adolescéncia ¢ uma etapa
evolutiva do ciclo vital que, em geral, se inicia com as mudangas corporais da
puberdade e termina com a inser¢do social, profissional e econdmica do individuo, com
autonomia, na sociedade (Formigli & cols, 2000).

Para Sondaite e Zukauskiene (2005) e Reppold e Hutz (2002), a adolescéncia
pode ser definida como um periodo de transicdo do ciclo vital, entre a infancia e a vida
adulta, no qual ocorrem transformagdes inlimeras biolégicas, emocionais, cognitivas e
sociais. Embora se reconhecam diversos indicadores, maturacionais e culturais, que
demarcam os limites temporais da adolescéncia, observa-se que ndao ha consenso na
literatura sobre a definicdo dos limites, iniciais e finais, dessa faixa etdria (Whyte &
Smith, 1997).

A OMS preconiza que a adolescéncia compreende a faixa etéria entre dez e 19
anos completos (Oselka & Troster, 2000), embora alguns autores considerem mais
adequada a idade entre 11 e 19 anos (Dorland & Newman, 1988 apud Whyte & Smith,
1997). Outros autores, considerando curvas de aceleragdo maturacional diferentes entre
géneros, fazem distingdo no periodo da adolescéncia para as meninas, entre 10 a 18
anos, € para os meninos, entre 13 a 19 anos (Koenigsberg, 1990 apud Whyte & Smith,
1997). O presente estudo adota o periodo definido pelo Estatuto da Criangca e do
Adolescente (ECA), que se estende dos 12 aos 18 anos de idade para ambos os sexos,
(Brasil, 1990). Tendo em vista que o ECA regulamenta as politicas publicas, define as
diretrizes para o atendimento dessa faixa etaria no Brasil e que o presente trabalho

pretende contribuir para ampliar a relagdo entre a psicologia da saude e o atendimento a



adolescentes inseridos no sistema de saude publica do pais, considerou-se adequado
adotar as orientagdes desse Estatuto.

Alguns autores argumentam que ocorrem diferencas psicossociais suficientes ao
longo da adolescéncia para justificar sua divisdo em fases distintas, tais como
adolescéncia inicial ¢ adolescéncia final, também denominadas de adolescéncia ¢
juventude, respectivamente (Keniston, 1970; Santrock, 2001). A primeira fase, com
inicio por volta dos 12 anos de idade, se caracteriza por um periodo de transicdo, uma
época de mudancas significativas no funcionamento geral da crianga, em decorréncia de
novas experiéncias fisicas, sociais e intelectuais, incluindo maturacdo bioldgica,
crescimento fisico mais acelerado, aquisicdo de maior independéncia parental e de
novas formas de interagdo social com os pares (Huffine, 2004; Keniston, 1970). Ja a
adolescéncia final, que se estende dos 16 aos 18 anos, constitui uma fase de
consolidagdo bioldgica, intelectual e afetiva das experiéncias vivenciadas, na qual o
jovem estabelece uma nova identidade, com objetivos e compromissos de papel mais
claros perante a sociedade (Huffine, 2004; Keniston, 1970).

No Brasil, segundo dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio
(PNAD) do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), os adolescentes
correspondem a, aproximadamente, 30 milhdes ou pouco mais de 16% da populacio
brasileira (IBGE, 2004). Conforme estimativa da Organizacdo das Nagdes Unidas
(ONU), os adolescentes constituem cerca de 25% da populagdo mundial, (Formigli &
cols., 2000; Oselka & Troster, 2000), com mais de 60% localizados entre os paises em

desenvolvimento dos continentes africano e asiatico.



1.1.1 - Caracteristicas biolégicas/maturacionais da adolescéncia.

A adolescéncia, antes de um fendmeno social modelado por forgas culturais e
historicas, inclui um processo biologico caracterizado por significativas mudangas
fisiologicas e hormonais (Giinther, Nepomuceno, Spehar & Giinther, 2003). As
mudangas hormonais, responsaveis pelas transformacdes bioldgicas, que ocorrem
durante a adolescéncia sdo denominadas de puberdade (Santrock, 2001).

Para Paikoff e Brooks-Gunn (1990), a puberdade ndao apenas define o inicio da
adolescéncia, como também afeta, direta ou indiretamente, todas as outras facetas do
desenvolvimento do individuo. No diciondrio da Lingua Portuguesa (Buarque de

Holanda, 2000), puberdade ¢ descrita como o:

Conjunto das transformagdes psicofisiologicas ligadas a
maturagdo sexual que traduzem a passagem progressiva da infancia a
adolescéncia. (p. 1156).

Desde a década de 50 do século XX, os autores ja caracterizavam a puberdade
como um periodo de grandes transformagdes, de desenvolvimento fisioldgico intenso e
de amadurecimento de fungdes reprodutivas; trata-se de um fendémeno filogenético, que
inclui o aparecimento das caracteristicas sexuais secunddrias e a maturidade fisiologica
dos orgdos sexuais primarios. Embora ocorram mudangas fisiologicas em todos os
niveis de idade, a rapidez das transformac¢des durante este periodo ¢ maior que nos anos
que o precedem ou sucedem (Ausubel, 1954).

Cole e Cole (2003) descrevem que a puberdade tem inicio com um sinal quimico
do hipotalamo que ativa a glandula hipofise. Essa glandula aumenta a producdo dos
horménios de crescimento, estimulando o crescimento de todos os tecidos do corpo. A
hipofise também atua na producgdo de dois hormonios gonadotroficos, que, nas mulheres
estimulard a producdo de estrogeno e progesterona € nos homens de testosterona

(Bogin, 1999; apud Cole & Cole, 2003; Machado, 2005). Ambos o0s sexos



experimentam um aumento desses horménios no periodo da puberdade, embora o
processo tenha inicio primeiro entre as mulheres (Malina & Bouchard, 1991, apud Cole
& Cole, 2003; Muss, 1962/1969). A idade exata na qual a maturidade reprodutiva
ocorre varia bastante e parece estar relacionada a fatores genéticos, sdcio-economicos e
geograficos (Bareicha, 2000; Muss, 1962/1969).

O comego da puberdade pode ser observado por manifestacdes corporeas nos
homens e nas mulheres, que ocorre na seqiiéncia, apontada por Ausubel (1954): nas
mulheres observa-se o crescimento longitudinal do esqueleto, desenvolvimento de seios,
crescimento de pélos lisos na regido pubiana, incremento maximo do crescimento anual,
surgimento de pélos encaracolados e pigmentados na regido pubiana, menstruagdo e
aparecimento de pélos nas axilas. J& entre os homens, observa-se o crescimento
longitudinal do esqueleto (geralmente mais amplo que entre as mulheres), crescimento
dos testiculos, aparecimento de pélos lisos na regido pubiana, mudangas iniciais no
timbre de voz, capacidade de ejaculacdo, surgimento de pélos encaracolados e
pigmentados na regido pubiana; incremento maximo do crescimento anual;
aparecimento de penugem no rosto, aparecimento de pélos nas axilas; mudanga terminal
na voz (geralmente com timbre mais grave), aparecimento de fios de cabelo mais
grossos e pigmentados no rosto e de pélos no peito.

A idéia principal na definicdo de puberdade ¢ o advento da maturidade
reprodutiva. Os hormonios gonadotropicos sdo considerados, juntamente com os
hormoénios produzidos pelo coértex adrenal, responsdveis pelo aparecimento das
caracteristicas sexuais primarias e secundarias, e totalmente responsaveis pela producgio
de 6vulos e espermatozdides maduros (Muss, 1962/1969). Os hormonios da puberdade,
a0 mesmo tempo em que desencadeiam mudancas corporais que possibilitam a

sexualidade e a fertilidade adultas, estimulam o interesse sexual (Machado, 2005).
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Os efeitos das mudangas fisiologicas da adolescéncia parecem interferir nas
expectativas dos proprios adolescentes, dos demais individuos com os quais convivem e
das instituicdes sociais em que estdo inseridos (Muss, 1962/1969). Segundo Almeida e
Cunha (2003), quanto mais proximo o sujeito estd da vida adulta, menos protegdo ele
evoca e mais exigentes os adultos se tornam em relagdo a ele. Além disso, o acelerado
processo de mudancgas fisicas e corporais implica em alteragdes na aparéncia, que
podem afetar a imagem e a satisfacdo corporal do adolescente, influenciando seu
comportamento social e sua percep¢do de competéncia social (Conti, Gambardella &
Frutuoso, 2005).

Segundo Bareicha (2000), a aparéncia fisica corresponde para o adolescente a
imagem que ele cria de si proprio e serve de parametro para ser apreciado aos olhos do
outro com quem se relaciona no cotidiano. Assim, as mudancas sdo percebidas pelo
adolescente como parte de sua auto-imagem - como ele se vé e como ¢ visto pelos
outros - levando-o a se valorizar ou se sentir inferior, dando sentido ao que vive em suas
inter-relagdes. Para Bareicha, o corpo torna-se instrumento de respostas que o jovem
procura transmitir ao seu meio ambiente € a si mesmo.

Huffine (2004) acrescenta que durante os anos iniciais da adolescéncia ocorre
uma reorganizacao final do cérebro, sendo que as mudancas fisiologicas desempenham
um papel importante sobre o processo de desenvolvimento cognitivo do adolescente,
capacitando o jovem a repensar muitos aspectos da sua vida. Cubillos, Almonte e
Emparanza (1996) defendem que a puberdade ¢ uma fase indispensavel de
desequilibrios, que exigira ajustes, uma vez que toda transformagdo desorganiza e pode

perturbar o estado de equilibrio do individuo até que ocorra uma nova estruturagao.
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1.1.2 — Caracteristicas psicologicas da adolescéncia.

As teorias psicologicas do desenvolvimento humano mais do que descrever,
constituiram uma realidade social acerca da natureza humana. A tipificacdo dos
diferentes estdgios de desenvolvimento, especificando cada idade da vida, tende a
definir o lugar social dos sujeitos dentro da sociedade (Almeida & Cunha, 2003).

O periodo da adolescéncia diferencia-se da infancia, em termos de
desenvolvimento psicolégico, quando o jovem constrdi, de maneira consciente, a sua
propria identidade pessoal (Bareicha, 2000). Identidade ¢ compreendida, conforme
apresentado por Giinther e colaboradores (2003), como o processo dinamico e reciproco
entre forcas do desenvolvimento e sécio-culturais, ou seja, mudangas fisiologicas,
interesses sexuais emergentes, novos papéis sociais, mudancas de atitudes frente aos
adultos e dos adultos frente aos jovens que forcam uma redefinicdo e reavaliacio
pessoal. Lopes (2002) acrescenta que a “identidade situa-se nas relagdes que vinculam a
pessoa aos movimentos que permitem apreender seus registros, como manifestacdo de
uma consciéncia de pertencimento, de motivagdes racionais de a¢do, ou de constitui¢do
de lugares do humano, como experiéncia cultural” (p. 20).

Adamson, Hartman e Lyxell (1999) apresentam a identidade como um construto
formado por trés componentes: uma no¢ao de unidade das proprias concepgdes, ou seja,
as representagdes mentais que os individuos tém de si mesmos; uma noc¢do de
continuidade ao longo do tempo e uma noc¢do de mutualidade entre a concepgdo
individual de si mesmo e a percepcao dos outros sobre ele.

Para Erikson (1962/1987), um dos principais teoricos da psicologia do
desenvolvimento na adolescéncia, a identidade se desenvolve durante toda a vida do ser
humano, mas o estabelecimento dos elementos de identidade de cada individuo constitui

a questao principal da adolescéncia. Cubillo e colaboradores (1996) também consideram
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que o objetivo principal da adolescéncia ¢ o fortalecimento da identidade, que se
completa com a autonomia do(a) jovem para eleger seu(ua) parceiro(a), seu estilo de
vida e seu sistema de trabalho.

Huffine (2004) ressalta que além da formacdo da identidade, o processo do
desenvolvimento social da adolescéncia se dé4 pela progressiva independéncia dos pais e
pela capacidade de fazer escolhas. Durante a adolescéncia, o jovem se confronta com
uma gama de mudancas psicologicas, fisiologicas, sexuais e cognitivas, assim como se
depara com exigéncias intelectuais, sociais € cognitivas novas e variadas (Newcombe,
1999). Para esta autora, o adolescente que, ativamente, se adapta a estas mudangas tem
maior probabilidade de adquirir e satisfazer-se com sua identidade.

O adolescente testa suas habilidades fisicas, cognitivas e emocionais, validando
o que lhe foi ensinado, tendo em vista o novo papel que deve assumir na vida. Chega a
acreditar que ¢ capaz de tudo e que estd no auge de sua condicdo fisica e intelectual.
Conseqlientemente, metas sdo tragcadas, sonhos sdo construidos, idolos sdo identificados
(Neder-Filha & Frias, 2003). Todo um processo emerge, em maior ou menor
intensidade, a fim de fornecer condi¢des para que esse individuo possa delinear uma

identidade para si mesmo como um ser adulto (Neder-Filha & Frias, 2003).

1.1.3 — A adolescéncia como uma fase de crise.

A adolescéncia ¢ um fenomeno cultural que s6 recebeu destaque cientifico a
partir do inicio do século XX, sendo antes associada a uma espécie de continuidade
natural da infancia (Almeida & Cunha, 2003; Aries, 1973/1978; Bareicha, 2000; Muss,
1962/1966). Alguns autores, no entanto, chamam a aten¢do para o fato de que ainda

hoje “...em algumas sociedades, a adolescéncia ainda ndo existe e a transicao da
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infancia para a fase adulta ocorre em um dia, durante cerimonia de ritual de passagem”
(Whyte & Smith, 1997, p.138).

Stanley Hall foi um dos primeiros a se dedicar a adolescéncia e a estuda-la com
o rigor de recursos e métodos cientificos que a sua época permitia (Campos, 1996). Esse
autor sofreu grande influéncia das idéias de Charles Darwin e de poetas romanticos
como Goethe e Schiller. Sua teoria sugere que o desenvolvimento € o comportamento
ocorrem de forma imutavel e universal e que a adolescéncia ¢ uma fase de “tempestade
e tormenta”, isto ¢, uma oscilagdo de tendéncias contraditorias, que podem conduzir ao
nascimento de caracteristicas mais elevadas e mais plenamente humanas (Ferreira,
1984).

Outros autores, de diferentes abordagens teoricas, também desenvolveram
teorias sobre a adolescéncia, descritas sucintamente a seguir.

As concepcdes psicanaliticas compartilham com Hall a idéia da adolescéncia
como um periodo filogenético, ou seja, o individuo sofre as experi€ncias anteriores da
humanidade em seu desenvolvimento psicossexual; os estagios de desenvolvimento sdo
geneticamente determinados e relativamente independentes de fatores ambientais
(Muss, 1962/1966). Otto Rank e Anna Freud, assim como Hall, caracterizam a
adolescéncia como um periodo tipico de conflitos. O primeiro autor afirma que o
adolescente opde-se a dominacdo de elementos ambientais externos para manter sua
independéncia em uma verdadeira luta contra os impulsos fisiologicos (Ferreira, 1984;
Muss, 1962/1969). Anna Freud, por sua vez, argumenta que esse ¢ um periodo de
intensos desequilibrios psicoldgicos, conflitos e manifestacdes de ansiedade “que leva
os jovens a usarem mecanismos de defesa, para a sua adaptagao” (Ferreira, 1984; Muss,

1962/1969).



14

Propostas da antropologia cultural apresentam uma teoria do desenvolvimento
humano que ressalta a importancia das institui¢des sociais e dos fatores culturais sobre o
modo como se processa o desenvolvimento dos adolescentes, sem, necessariamente, a
caracterizagdo de periodos de conflito (Muss, 1962/1969).

As evidéncias de pesquisa das ultimas décadas do século XX, de diferentes
concepgdes psicologicas, produziram o aparecimento de idéias tedricas nas quais as
posigdes extremas de determinismo ambiental e de universalismo genético cederam
lugar a uma posicao intermedidria, em que fatores genéticos e estimulos do ambiente
sdo reconhecidos como interagindo mutuamente no processo de desenvolvimento
humano (Santrock, 2001).

Apesar da tendéncia a uma posigdo intermedidria, ainda ndo temos um consenso
teorico sobre a fase da adolescéncia. Knobel (1992; apud Neder-Filha & Frias, 2003),
por exemplo, reforca a idéia desta fase como “perturbada e perturbadora” para o mundo
adulto, estando associada a complica¢des e episddios recorrentes de aborrecimentos,
teimosia, falta de limites, incoeréncia, onipoténcia, reivindica¢des e humor inconstante.

Outros autores, contudo, ndo compartilham a idéia de caracterizar a adolescéncia
como uma fase conflituosa de “tempestade e tormenta”. Neder-Filha e Frias (2003), por
exemplo, destacam que muitos dos tragos, exteriorizados por vérios adolescentes, sdo
reforcados pela atitude das pessoas que lidam com eles, que ora os véem como criangas,
ora deles cobram atitudes extremamente maduras.

Para Bee (2003), a descricdo da adolescéncia como repleta de tempestades e
estresses constitui um exagero. Segundo a autora, para a maioria dos adolescentes nao
existe um tumulto importante, mas apenas um aumento tempordrio de discordancias e
conflitos interpessoais. Nessa fase, o jovem estd aprendendo sobre quem €, o que sente,

o que pode fazer e o que quer tornar-se (Muss, 1962/1969). O adolescente tem que se
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diferenciar da cultura na qual cresceu e para isso se isola e questiona a cultura (Muss,
1962/1969). “A adolescéncia ndo ¢ uma aflicdo, mas uma crise normativa, pois siao
crises relativamente mais reversiveis e que contribuem grandemente para se alcangar a
autodescoberta e a formagdo da identidade” (Nixon, 1961 apud Muss, 1962/1969).

Em um estudo realizado com mais de 300 adolescentes, verificou-se que apesar
da puberdade ter um significativo efeito sobre a imagem corporal e a fase da
adolescéncia ser um periodo de novos relacionamentos, os participantes referiram que
passavam pela adolescéncia sem maiores tumultos, conflitos ou distirbios (Whyte &
Smith, 1987). Para os autores, ndo se deve temer ou evitar a adolescéncia, mas aceita-la
e estudad-la como qualquer outra fase do desenvolvimento que apresenta caracteristicas
proprias.

Destaca-se que ainda ¢ necessario investir na desmistificagdo da imagem
pejorativa e conflituosa da adolescéncia, uma vez que muitos profissionais das areas de
educacdo e da satide podem evitar ter que lidar com as questdes suscitadas pelos
adolescentes, devido ao estigma criado sobre os jovens. Entre os profissionais de saude
que se especializaram no trabalham com adolescentes observa-se que além do pequeno
contingente, insuficiente para a demanda do sistema de satde, raros sdo aqueles que
atuam diretamente no atendimento aos portadores de patologias cronicas e debilitantes,
tal como o cancer. Os adolescentes em tratamento de neoplasias sdo atendidos

frequentemente por pediatras ou por profissionais de clinica médica.
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1.2 - CANCER: ALGUMAS INFORMACOES.

Considerando-se que a apresentacdo de algumas das principais caracteristicas do
cancer pode proporcionar uma melhor compreensao de como essa doenca pode afetar a
rotina de um paciente e, principalmente, como pode dificultar o processo de
desenvolvimento natural da adolescéncia, descrevemos, a seguir, alguns elementos
clinicos e epidemiologicos das neoplasias.

O cancer ¢ um termo empregado para designar um amplo conjunto de doengas
neopldsicas malignas, que tém como caracteristica principal o crescimento anormal e
geralmente mais rapido de células. Os sintomas, o quadro clinico, o tratamento e o
progndstico variam de paciente para paciente e dependem do tipo de célula afetada e
varidveis clinicas, tais como: localizagdo corporal, estagio de evolucdo da doenga,
condi¢do organica quando do inicio da administracdo da terapéutica farmacoldgica e
presenca de metastases (Costa & Lima, 2002; Lima, 1998).

O cancer juvenil difere do cancer no adulto por sua origem, manifestacdes
biologicas, esquemas terapéuticos e, sobretudo, porque afeta individuos que se
encontram em processo de desenvolvimento mais acelerado do que os adultos. Tanto
suas necessidades como perspectivas de futuro também sdo distintas (Ulloa, Emparanza,
Altamonte, Funez, Cubillos & Campbell, 1998).

Alguns autores distinguem os canceres de origem ndo epitelial e os de origem
epitelial. Entre criangas e adolescentes, a maior incidéncia se da entre aqueles de origem
nao epitelial (por exemplo, as leucemias e linfomas), ou seja, associado as condi¢des
genéticas, de desenvolvimento, infec¢des virais, radiagdo e exposicdo a substancias
quimicas carcinogénicas. Ja entre os adultos, predomina o cancer epitelial (por exemplo,
os carcinomas de pulmao, intestinos, tirdide, ovario, ttero e testiculo), que estd mais

associado ao estilo de vida e aos habitos deletérios, tais como o consumo de tabaco,
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alcool, gordura em excesso, entre outros (Bleyer, 2002; Wu, Groves, McLaughlin,
Jemal, Martin & Chen, 2005).

Estudos genéticos, com o objetivo de compreender melhor a etiologia do cancer,
principalmente o juvenil, identificaram trés familias de genes que estariam diretamente
relacionadas ao surgimento da doenga: (a) os proto-oncogenes, responsaveis pela
divisdo e crescimento normais das células; (b) os antioncogenes, supressores de tumor,
isto ¢, controladores da a¢do dos proto-oncogenes; e (c) os genes indutores de mutacao,
que cuidam da integridade do genoma, (Petrilli & cols., 1997). Um desequilibrio na
acao dessas familias de genes pode provocar o surgimento de um determinado tumor.

A correlagdo dos achados genéticos na leucemia linfoblastica aguda (LLA), um
dos principais tipos de cancer entre adolescentes, e seu prognostico, t€ém ajudado a
estratificar mais corretamente os fatores de risco, permitindo adequar o tratamento e
ampliar os indices de sobrevida e cura (D’Angio, Sinniah, Meadows, Evans &
Pritchard, 1995).

Wu e colaboradores (2005) apontam uma tendéncia a crescente interface entre as
diferentes areas que pesquisam o cancer. Estudos recentes tém buscado identificar o
papel mais preciso das alteragdes genéticas sobre a etiologia do cancer com objetivo de
desenvolver procedimentos de triagem e aconselhamento genético que conduzam a
modalidades de intervencado clinica mais eficientes e a modificacdo de crencas acerca da
doenca. Tais estudos sdo fundamentais se considerarmos que na sociedade brasileira, a
palavra cancer ainda ¢ carregada de conotacdes e sentimentos negativos, sendo
associada a sofrimento e morte (Ulloa & cols., 1998). Esse estigma aumenta o impacto
do diagnostico, dificulta a adaptacdo ao tratamento e o ajuste emocional do paciente

(Cuenca, Segon & Valencia, 1987).
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No que se refere aos tipos de cancer, observa-se divergéncia na literatura sobre
os tipos de cancer mais freqlientes na adolescéncia devido a falta de padroniza¢dao da
faixa etaria considerada como adolescente. Lima (1998), por exemplo, em estudo com
menores de 15 anos, verificou que a leucemia linfoblastica aguda (LLA) era a neoplasia
mais freqiliente nessa faixa etaria, com 35% dos casos, seguida dos tumores cerebrais,
linfomas Hodgkin (LH) e ndo Hodgkin (LNH), retinoblastoma, sarcomas &sseos,
neuroblastoma, tumor de Wilms e sarcomas de partes moles. J4 dados do Instituto
Nacional de Cancer dos EUA, apontou que, na faixa etaria de 10 a 14 anos de idade, os
tipos de cancer mais comuns eram os tumores do Sistema Nervoso Central, leucemias e
linfomas de Hodgkin (LH); para a faixa etaria de 15 a 19 anos, os linfomas de Hodgkin
eram os mais freqiientes, seguidos de tumores de células germinativas e tumores do
Sistema Nervoso Central (Barr, 2001; Bleyer, 2002).

Na andlise do registro hospitalar do estado de Santa Catarina, os tumores 0sseos
foram mais freqiientes entre criancas de idade escolar e entre adolescentes de até 15
anos de idade (Silva & cols., 2002). Aranguré e colaboradores (2004) alertam que a
prevaléncia de cancer pode sofrer alteragdes conforme o pais considerado ou mesmo
entre localidades de um mesmo pais.

A Tabela 01 apresenta, sucintamente, algumas caracteristicas e os tratamentos
mais comuns dos principais tipos de cancer na adolescéncia, conforme dados de
D’ Angio e colaboradores (1995) e do Instituto Nacional do Cancer (Brasil, 2004).

No Brasil, o cancer constitui a segunda causa de morte por doenga entre criangas
e adolescentes de um a 14 anos, estimando-se que, por ano, pouco mais de 11.000
individuos abaixo de 20 anos sejam acometidas pela doenga (Costa & Lima, 2002;

Petrilli & cols., 1997).
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Tabela 01. Caracteristicas e tratamentos mais comuns dos principais tipos de cancer
juvenil.

Tratamento

Tipo de cancer Principais caracteristicas .
mais comum

* Acausa nao é conhecida, mas fatores como
irradiacao, produtos quimicos carcinogénicos e
infecgcao por retrovirus, ttém sido implicados na sua
Leucemia origem. * Quimioterapia
* Os sintomas ocorrem em decorréncia da
substituicdo da medula 6ssea normal por
elementos leucémicos.

* Apresentam diferentes tipos histolégicos e com * Radioterapia.
Tumores cerebrais tratamentos especificos para cada tipo de tumore  * Cirurgia.
sua localizagéo. * Quimioterapia.

* Acausa é desconhecida.

* Caracteriza-se por um aumento indolor e

progressivo de linfonodos. No inicio, a doenga
Linfoma de Hodgking parece disseminar de linfonodo para linfonodo e

mais tarde disseminar para diversos 6rgaos.

* O pico de incidéncia esta entre 15 e 30 anos e

apos os 50 anos.

* Radioterapia.
* Quimioterapia.

* E mais frequente no homem com pico de

incidéncia entre os 5 e 12 anos.

* O sistema nervoso, medula 6ssea ou ambos * Quimioterapia.
Linfoma ndo Hodgking podem ser comprometidos pela doenga. * Cirurgia (doenga

* Pcts com mais de 25% de linfoblastos na medula localizada).

e/ou com blastos no sangue periférico séo

considerados como portadores de leucemia.

* E um tumor intra-ocular que pode se estender ao

nervo optico, ao espago subaracndide e ao cerebro
Retinoblastoma ou por via hematogéncia, disseminar para

linfonodos, ossos, medula e figado.

* Pode ser genético (40%) ou esporadico (60%).

* Criocirurgia.

' |* Fotocoagulagéo.
* Radioterapia.
* Quimioterapia.

* Osteossarcoma e o sarcoma de Ewing sdo os
tumores 6sseos mais comuns.

* O pico de incidéncia é na adolescéncia. * Cirurgia.
Tumores 6sseos * Os tumores normalmente ndo sdo hereditarios, * Quimioterapia.
mas o osteossarcoma € associado ao * Radioterapia.

retinoblastoma familiar, principalmente nas
criangas submetidas a radioterapia.

* E um tumor sélido que se origina nas células da
crista neural da medula adrenal e ganglios

simpaticos.

* Possui o potencial de amadurecer em * Cirurgia.
Neuroblastoma ganglineuroma (benigno), ou regredir * Quimioterapia.

espontaneamente. * Radioterapia.

* Apresenta varios sintomas devido a multiplicidade
de comportamentos clinicos dos diversos locais
primarios e a diferentes padrdes de disseminacgao.

Informacgdes extraidas de D'Angio et al, 1995.
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Segundo Petrilli e colaboradores (1997), a incidéncia de cancer infanto-juvenil
apresentou aumento em torno de 12% nos tultimos 15 anos. Tal desempenho esta
relacionado ao aumento da incidéncia de duas das mais comuns neoplasias entre
adolescentes, a leucemia linfoblastica aguda (LLA) e tumores no Sistema Nervoso
Central. Um estudo do Instituto Nacional de Cancer dos EUA, considerando o periodo
de 1973 a 1995, verificou que houve um aumento de 30% na incidéncia de cancer entre
adolescentes (15-19 anos) e de 10% entre criangas, (Barr, 2001; Bleyer, 2002).

Conforme os dados do Programa de Vigilancia, Epidemiologia e Resultados
(SEER) do Instituto Nacional do Cancer dos Estados Unidos da América (EUA), na
populagdo ocidental, a taxa anual de cancer entre adolescentes de 15 a 19 anos ¢ de 150
a 200 por cada milhdao (Stiller, 2002). A sobrevida dos pacientes com cancer, no
entanto, tem aumentado com a evolugdo cientifica e tecnologica dos tratamentos. Dados
do SEER, do Instituto Nacional do Cancer dos EUA, revelam um aumento na taxa de
sobrevivéncia, para todos os tipos de cancer entre os adolescentes de 15 a 19 anos,
quando se compara os periodos de 1975-1984 e 1985-1994, da ordem de 15% (Bleyer,
2002; Stiller, 2002). Entre os pacientes adolescentes com LLA, por exemplo, os indices
de sucesso de tratamento ja superam 60% dos casos (Wu & cols., 2005).

A taxa de mortalidade por cancer entre adolescentes residentes em paises
desenvolvidos também tem apresentado uma tendéncia a diminuicdo, diferenciada
conforme o tipo de cancer (Stiller, 2002). Segundo Bleyer (2002), mais de 80% das
causas de mortalidade por cancer entre adolescentes de 15 a 19 anos sdo decorrentes de
quatro grupos de patologias: sarcomas, leucemias/linfomas, tumores do Sistema
Nervoso Central e tumores de células germinativas, sendo as leucemias as principais
responsaveis por essa taxa de mortalidade (Cuevas-Uriostegui, Villasis-Keever &

Fajardo-Gutiérrez, 2003; Klein-Geltink, Shaw, Morrison, Barr & Greenberg, 2005).
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1.2.1 - Diferengas entre o cancer na infincia e o cincer juvenil

Embora a literatura que focaliza os multiplos aspectos do adolescente com
cancer seja ainda restrita em termos psicossociais, a semelhanca entre as descri¢des
clinicas do cancer na adolescéncia e na infidncia permite que se aplique parte da
literatura voltada a criangca com cancer para a analise de comportamentos do adolescente
em tratamento oncologico. Bleyer (2002) afirma que, afora por poucas excecoes, 0s
sinais e sintomas do cancer nos adolescentes sdo similares aos observados na infancia.
Ademais, devido a melhor estrutura para disponibilizagdo de suporte emocional em
pediatria, o sistema de satide do Canada, por exemplo, recomenda expressamente que 0s
adolescentes sempre sejam tratados em unidades de assisténcia pedidtrica (Klein-
Geltink & cols, 2005).

Em criancgas, as neoplasias diferem daquelas observadas nos adultos, tanto em
relacdo a sua freqii€ncia quanto ao seu tipo histolégico. Nas criangas, afetam
especialmente as células do sistema hematopoiético e, secundariamente, os tecidos de
sustentacdo (Aranguré, Aguilar, Muioz, Langle, Eternod, Saldivir, Alvarez, Macias &
Gutiérrez, 2004; Silva & cols., 2002). Apesar de os mecanismos de origem dos tumores
serem, possivelmente, similares em adultos, criancas e adolescentes, algumas
caracteristicas dos tecidos vao produzir comportamentos bioldgicos diferentes,
(D’Angio & cols., 1995). Alguns estudos apontam indicios de que o cancer na
adolescéncia ¢ diferente do infantil (especialmente entre os menores de 12 anos) por
afetar, mais frequentemente, os tecidos 0sseos e de sustentacdo esquelética, possuindo
peculiaridades que necessitam de aten¢do e tratamento especificos (Bleyer, 2002;

Cuevas-Uriéstegui & cols., 2003).
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Wu e colaboradores (2005) explicam que a transi¢do entre a predomindncia de
canceres epiteliais, na infancia e adolescéncia, para nao epiteliais, em adultos, constitui
um processo que ocorre principalmente a partir da segunda fase da adolescéncia e entre
adultos jovens, entre 15 e 24 anos. Esses autores constataram que a ovulacao e os niveis
crescentes de hormonios gonadotréficos influenciam o desenvolvimento de carcinomas
de ovério entre adolescentes e adultas jovens. Identificaram, também, a associacdo entre
o aumento na incidéncia de cancer de tirdide entre adolescentes de 15 a 19 anos e
alteragcdes nos ciclos menstruais. Ademais, células germinativas primitivas persistem
durante o periodo da puberdade influenciando o desenvolvimento de cancer de testiculo.

No que concerne as atividades de detec¢do e a prevencdo de cancer, sdo mais
complicadas quando se trata de criancas e adolescentes devido a dependéncia de pais e
responsaveis e as caracteristicas biologicas e sintomaticas de suas neoplasias, pouco
especificas e facilmente confundidas com outras patologias (Petrilli & cols., 1997). Por
outro lado, em comparagdo com as criangas, o diagndstico nos adolescentes ¢ facilitado
pela maior habilidade do paciente em descrever e localizar os sintomas da doenga e pela
maior facilidade de realizacdo de biopsias com a colaboracdo do paciente (Bleyer,
2002).

Necessidades especificas de atendimento aos adolescentes com cancer requerem
profissionais treinados e habilitados em psicologia do desenvolvimento na adolescéncia
(Bleyer, 2002; Klein-Geltink & cols., 2005; Petrilli & cols., 1997). Os adolescentes tém
necessidades que sdo especificas da sua faixa etdria, requerem suporte e cuidado
psicossocial particular (Bleyer, 2002). Questdes relacionadas as mudangas tipicas da
adolescéncia, tais como aquisi¢ao crescente de autonomia e independéncia, pressdo dos
pais e familiares, escolarizacdo como elemento importante a ascensdo social,

desenvolvimento de relagdes sociais e afetivas com pares, maturidade sexual, fertilidade
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e empregabilidade, ndo podem ser negligenciadas durante o tratamento (Bleyer, 2002)
que, provavelmente, interferird sobre o modo como o adolescente lida com tais

mudangas.

1.2.2 - Principais modalidades de tratamento de ciancer.

O tratamento de cancer deve ser realizado em centro especializado e por uma
equipe interdisciplinar, planejado de acordo com o tipo histolégico e com o
estadiamento clinico da doenga identificado no diagnéstico (Costa & Lima, 2002; Silva
& cols., 2002).

A terapéutica do cancer ¢ composta, basicamente, por trés modalidades:
quimioterapia, radioterapia e cirurgia (Lemos, Lima & Mello, 2004), sendo a
quimioterapia a mais freqiiente, associada ou ndo a radioterapia, cirurgia, imunoterapia
e hormonioterapia (Costa & Lima, 2002). A seguir, apresentam-se algumas informacdes
sobre a quimioterapia e a radioterapia por representarem as modalidades terapéuticas
mais utilizadas no tratamento antineoplasico de adolescentes.

A quimioterapia consiste na utilizagdo de combinacdes de drogas que combatem
as células tumorais, com agdo sistémica ou local (Sabbaga, 1996). No tratamento
antineoplasico, a quimioterapia pode ser utilizada com varios objetivos: (a) paliativo,
minimizando os sintomas da proliferacao tumoral e aumentando o tempo de sobrevida e
de qualidade de vida do paciente; (b) curativo, quando ¢ possivel interferir sobre o
processo de proliferacdo celular e eliminar, por completo, a neoplasia; (c) adjuvante,
quando administrada apos a aplicagdo de outro procedimento terapéutico, geralmente
depois de procedimento(s) cirurgico(s) e com objetivo de tratar neoplasia residual; (d)
neo-adjuvante, quando precede a utilizacdo de outro procedimento terapéutico, por

exemplo, antes da remog¢do cirirgica de tumor, com objetivo de diminuir o volume
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tumoral e eliminar metéastases ndo-detectaveis clinicamente; (e) potencializador, quando
utilizada simultaneamente a radioterapia, visando melhorar a relacdo dose
terapéutica/dose toxica do tratamento com irradiacdo (Sabbaga, 1996).

Por constituir a maior parte dos tratamento atuais, a quimioterapia com intuito
curativo deve ser continuada apods se ter conseguido a remissdo completa do tumor,
quando o processo neopldsico se torna clinico e laboratorialmente indetectavel, pois
mesmo indetectavel aos exames mais especificos, ainda pode haver presenca de células
cancerigenas (Sabbaga, 1996).

A maioria das drogas quimioterapicas interfere sobre o ciclo celular normal,
impedindo o processo de reproducdo celular. Como a velocidade de crescimento de um
tumor ¢ determinada pelo percentual de células que estdo em fase de ciclo celular na
populagdo tumoral, embora atuem nio apenas sobre as células cancerosas, mas também
sobre as células normais, as drogas quimioterdpicas afetam mais as primeiras devido o
efeito proporcional ao grau de atividade mitotica (Sabbaga, 1996). Apesar do
inconveniente de destruir células normais, as vantagens da quimioterapia se sobrepdem
aos efeitos toxicos (Lima, 1998).

O protocolo de tratamento, isto é, a combinagdo de drogas, as doses e a
periodicidade de administragdo ao paciente, ¢ definido de acordo com o tipo de tumor,
comportamento bioldgico, localizacdo corporal, extensdo da doenga, idade, peso e
condigdes gerais do individuo (Costa & Lima, 2002). Além disso, sdo realizados ensaios
clinicos e epidemiologicos que analisam, caso a caso, o papel de determinada
associacdo de drogas em neoplasias especificas. Segundo Correa, Tomishige e Sanches
(1996), ha um grande nimero de drogas antineoplasicas em investigacdo e a descoberta
e desenvolvimento desses compostos sdo processos empiricos complexos. Depois da

fase de testes experimentais em individuos ndo humanos, as drogas sdo testadas no que
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se convencionou chamar de fase I, que verifica a toxidade da droga em seres humanos;
em seguida (fase II), verifica-se o indice terapéutico, isto €, relaciona-se eficacia com
toxidade e, por fim, ocorre a fase III, na qual se compara o efeito da nova droga com o
tratamento até entdo considerado padriao (Correa & cols., 1996). A aprovagdo pelas trés
fases de testes permite que o laboratorio, proprietario da patente, solicite autorizagdo
para sua comercializagdo conforme as normas de cada pais ou 6rgao regulador estadual
ou federal.

A maior parte dos efeitos colaterais resultante da exposi¢do sistémica a agentes
antineopldsicos se manifesta principalmente na medula dssea, gonadas e mucosas,
(Rosenthal, Carignan & Smith, 2005), sendo condicionados de acordo com a droga e a
dose administrada. Os efeitos imediatos mais freqilientes incluem mal-estar geral, febre e
calafrios, anorexia, nauseas, vomitos e diarréia, além de queda de cabelo, efeitos
reversiveis quando do encerramento do tratamento. Os efeitos tardios incluem mucosite
(boca, anus e vagina), leucopenia, imunossupressao e neurotoxicidade. Podem ocorrer,
ainda, de maneira menos freqiiente, esterilidade, fibrose hepatica e pulmonar e efeitos
cardiotoxicos. Outro efeito colateral da quimioterapia ¢ a neutropenia, que aumenta
significativamente os riscos de morbidade e mortalidade por processos infecciosos,
(Lima, 1998; Costa & Lima, 2002).

A Tabela 02 apresenta, de forma sucinta, as categorias das drogas
antineopldsicas mais utilizadas no tratamento de cancer juvenil, uma defini¢do resumida
de cada uma, exemplos de tipos de drogas, principais indicacdes e efeitos colaterais.

A radioterapia ¢ a especialidade terapéutica que faz uso de radiacdo ionizante,
produzida por fontes artificiais e naturais para o tratamento das neoplasias malignas
(Fogaroli & Tripé, 1996). Sdo duas as modalidades principais de radioterapia: (a)

teleterapia, que utiliza a radiagdo emitida por bombas de cobalto, cuja fonte emissora de
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radiacdo se encontra localizada a distancias variaveis do paciente (telecobaltoterapia e
roentgenterapia); e (b) braquiterapia, cuja fonte emissora de radiagdo estd em contato
com a area a ser irradiada, através de implantes radioativos (sementes, agulhas, placas)
ou com moldes e tubos (D’Angio & cols., 1995; Eduardo & Novaes, 2004; Fogaroli &
Tripé, 1996).

O objetivo do tratamento radioterapico ¢ eliminar as células neoplasicas e,
simultaneamente, evitar a destruicdo das células vizinhas sauddveis (Barbosa &
Oliveira, 2006). A base da radioterapia consiste no efeito diferencial de
radiossensibilidade entre as células normais e as anormais, denominado razdo
terapéutica (D’Angio & cols., 1995; Fogaroli & Tripé, 1996). Estudos apontam que
quanto mais jovem for o paciente e quanto maior a dose administrada, maior a
probabilidade de dano aos tecidos adjacentes. (D’Angio & cols, 1995; Fogaroli & Tripé,
1996; Rosenthal & cols, 2005).

As patologias juvenis mais comumente tratadas com radioterapia sdo os tumores
cerebrais, o linfoma de Hodgking, o retinoblastoma e o neuroblastoma (D’Angio &
cols., 1995). Os radioterapeutas, especialmente os envolvidos com pediatria oncoldgica,
devido aos efeitos colaterais do tratamento radioterapico, t€ém concentrado seus esforcos
na identificag¢do de tipos de tumor nos quais a radia¢do pode ser evitada, o que tem sido
possivel com a introdugdo de agentes quimioterdpicos cada vez mais efetivos
(Rosenthal & cols., 2005). Bleyer (2002) ressalta, entretanto, que os efeitos colaterais da
radioterapia s3o menores em adolescentes do que em criangas, principalmente nos casos
de tumores do Sistema Nervoso, do sistema cardiovascular e do sistema esquelético. Os
adolescente apresentam maior resisténcia para receber doses mais altas de radiagcdo, em
areas corporais mais amplas e com menos efeitos moérbidos a longo prazo, do que as

criangas (Bleyer, 2002).
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1.3 - O CANCER NA ADOLESCENCIA.

Os estudos sobre as implicacdes do cancer na adolescéncia sdo escassos quando
comparados aqueles que tratam do cancer na infancia, tanto no que se refere a influéncia
da doenga sobre o processo de desenvolvimento quanto as estratégias de intervencdo
psicossocial disponiveis aos adolescentes em tratamento médico (Silva & cols., 2002).
Mesmo dados epidemiologicos sobre o cancer na adolescéncia sdo limitados a
determinados paises. Stiller (2002), por exemplo, identificou apenas trés trabalhos,
baseados em um grande nimero de casos, que continham dados relativos a década de 90
do século XX. Para Cuevas-Uriostegui e colaboradores (2003), esta escassez de dados ¢é
caracteristica comum entre os paises em desenvolvimento, especialmente aqueles que
ndo contam com um sistema de registro populacional sobre a doenca.

Segundo Cuevas-Uridstegui e colaboradores (2003), um dos problemas que
dificultam o estudo do cancer em adolescentes ¢ a dificuldade dos registros de casos
especificos que se apresentam nessa faixa etaria. Na maioria das vezes, os sistemas de
saude ndo separam os estudos sobre as criangas dos dados relativos aos adolescentes.
Em ambito mundial, a divisdo por idade, para descricdo da incidéncia de cancer, esta
baseada em grupos de 15 anos (menores de 15 anos, 15 a 34, 35 a 49, e assim
sucessivamente). Nas publicagdes exclusivas sobre criancas observa-se uma tendéncia a
delimitag@o de dois grupos: de zero a cinco anos e de seis a 15 anos de idade, o que ndo
¢ suficiente para a especificacdo precisa da prevaléncia entre adolescentes.

Outra dificuldade, apontada por alguns autores, ¢ a necessidade do
desenvolvimento de instrumentos psicométricos que permitam avaliar, com maior
precisdo, o impacto das doencgas cronicas sob a perspectiva dos pacientes adolescentes e
da validacdo de escalas de qualidade de vida especificas para cada doenga cronica que

atinge adolescentes e adultos jovens (Erkolahti, Ilonen & Saarrijavi, 2004).
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Considerando-se o crescente contingente de adolescentes, ex-pacientes de cancer, tais
instrumentos sdo cada vez mais essenciais para um adequado atendimento as
necessidades psicossociais desta populacao.

Nao obstante os notaveis avangos no tratamento dos principais tipos de cancer
ocorridos nas ultimas décadas, representando uma importante melhoria no prognostico
dos pacientes oncoldgicos, o diagndstico de cancer na adolescéncia continua produzindo
um forte impacto adverso sobre o contexto familiar (Rona & Vargas, 1994) e exigindo
cada vez mais cuidados especializados em rela¢do a qualidade de vida dos adolescentes
expostos ao tratamento de cancer e aos ex-pacientes (Bleyer, 2002; Epelman, 1996;

Ulloa & cols., 1998).

1.3.1 — O impacto do ciancer e do seu tratamento na vida dos adolescentes e na das
suas familias

O adolescente com cancer tem as mesmas necessidades que um jovem sadio,
quais sejam, estabelecer a sua autonomia em relacdo aos pais, estruturar sua identidade,
relacionar-se com os companheiros da mesma idade, adaptar-se a maturacdo sexual e
preparar-se para o seu futuro buscando um lugar na sociedade (Rona & Vargas, 1994;
Whyte & Smith, 1997) Contudo, todos esses aspectos podem ser significativamente
prejudicados pela necessidade de enfrentar um tratamento de cancer. A aquisi¢do de
autonomia tende a ficar prejudicada pelo longo periodo de tratamentos e hospitaliza¢des
periodicas, que implicam em forte dependéncia de seus cuidadores e da equipe de saude
(Rona & Vargas, 1994; Whyte & Smith, 1997). O tratamento também impode restri¢cdes
a atividades sociais, tais como participagdo em festas e competicdes esportivas,
sobretudo nas primeiras fases. Ademais, as experiéncias de hospitalizagdo implicam em

percepcao significativa de perda de privacidade (Rona & Vargas, 1994; Zannon, 1981).
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A influéncia da doenga sobre o desenvolvimento fisico e psicolégico do
adolescente pode ser analisada durante as diferentes fases do tratamento. O momento do
diagnostico ¢ uma das fases mais criticas, representando grande impacto adverso na
vida da maioria dos adolescentes, incluindo seus familiares (Lopes, Camargo &
Bianchi, 2000; Scott, 1994; Ulloa & cols., 1998). “O cancer, estigma de morte, vem
para desorganizar esse momento do processo de desenvolvimento do jovem” (Neder-
Filha & Frias, 2003, p. 413).

Valle (1994) destaca que na fase de investigacdo diagnostica, vivencia-se um

3

sentimento de incerteza; “...a familia passa por essas situacdes com uma expectativa
angustiosa e um pressentimento de que algo de muito grave esta para acontecer, mas,
por outro lado, tendo esperanca de que seus temores nao se confirmem” (p. 220). Eiser,
Eiser e Greco (2004), em estudo com pais de criangas e jovens que sobreviveram ao
cancer, confirmam a observacdo de sentimentos de apreensdo e a manifestagdo de
esperanga durante a investigacdo do diagnostico. Os autores destacam que o apego a
pensamentos positivos constitui uma das estratégias de enfrentamento mais adotadas
pelos pais para lidar com os intensos sentimentos de angustia e estresse desta fase (Eiser
& cols., 2004).

Quando o diagnostico ¢ comunicado a familia, observam-se alteracdes de
relacionamento entre os membros familiares e pessoas que ndo sdo da familia (Epelman,
1996; Valle, 1994; Whyte & Smith, 1997). Reacdes imediatas de incredibilidade e
questionamento a respeito da validade do diagndstico sdo normalmente esperadas e
podem fazer com que os pais procurem outros servicos de saide em busca de novos
exames, o que pode implicar em atraso na aceitagdo do diagndstico e reducdo da

participagdo ativa dos pais nos primeiros episodios do tratamento (Eiser & cols, 2004;

Valle, 1994).
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Segundo Valle (1994), a familia vivencia momentos de intensos conflitos,
incluindo acusa¢des mutuas, entre os pais, pela responsabilidade da doenca, busca de
explicacdes para a nova realidade ou tentativas de atribuicdes de uma causa para a
doenca que faca sentido para a familia. O choque inicial do diagndstico envolve
sentimentos de depressdo e isolamento, que podem ser facilmente percebidos em relatos
de pais e familiares, (Valle, 1994). Além disso, estudos tém revelado que os pais
tendem a modificar seus planos de planejamento familiar quando um filho ¢ diagnostico
com cancer (Lopes & cols., 2000), reduzindo-se a motivagdo pela geracdo de novos
filhos.

Epelman (1996) orienta os pais a manterem, tanto quanto possivel, a rotina
familiar, social e profissional, e afirma que o isolamento ndo ¢ benéfico nem desejavel.
Além disso, os irmdos ndo devem ser negligenciados. E fundamental conscientiza-los de
toda a situagdo. Muitas vezes, experimentam um sentimento de culpa intenso,
dificuldades escolares, mudangas de comportamento e estados de depressdao. Conversas
com 0s pais € com a equipe sdo importantes, pois ajudam os irmaos a lidarem com os
sentimentos de ciumes e rivalidades e a ndo se sentirem responsaveis pela doenga ou
possivel morte do paciente (Epelman, 1996).

Diante dessa situacdo, Cuevas-Uridstegui e colaboradores (2003) observam que
as conseqiiéncias do diagnostico de cancer para os adolescentes sdo devastadoras.
Adaptar-se aos efeitos da doenca e do tratamento ¢ particularmente dificil nessa fase do
desenvolvimento.

Para Costa e Lima (2002), o diagnoéstico de cancer confronta a nocdo de
invencibilidade e invulnerabilidade do adolescente. A ameaca percebida expde a sua
susceptibilidade. Muitas vezes, o humor e o comportamento sdo alterados pelas

restricdes do tratamento. Os adolescentes sdo privados de andar de bicicleta, de
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freqiientar lugares ptblicos e pouco ventilados, de ir a festas ou desenvolver atividades
que representem risco. Com isso, observa-se um aumento da probabilidade de
comportamentos de revolta e agressividade contra membros familiares (Costa & Lima,
2002).

Para Costa e Lima (2002), os adolescentes em tratamento médico vivenciam
grande quantidade de perdas, incluindo perda da auto-estima, do controle da propria
vida, da vitalidade, de peso, da presenga de companheiros, da capacidade produtiva, da
profissdo, de partes do corpo, da vaidade e, por fim, da esperanca (Epelman, 1996;
Neder-Filha & Frias, 2003). Epelman (1996) afirma que estar fora da escola e afastado
dos amigos e irmdos provoca, no adolescente, a sensacdo de perda de lugar. As
hospitalizacdes e o longo periodo de tratamento representam a perda, pelo menos
parcial, do controle e da auto-estima (Cuenca & cols., 1987; Epelman, 1996).

Chiattone (1988) destaca que a doenga afeta a integridade do jovem, atingindo-o
como um todo e comprometendo seu desenvolvimento emocional. Segundo Neville
(1996), em pesquisa realizada com adolescentes portadores de patologias cronicas
(leucemias e tumores so6lidos, fibrose cistica, diabetes, problemas cardiacos, doencas
renais e desordens reumatoldgicas) verificou-se estatisticamente (com p< 0,001) que o
impacto do cancer interferia sobre a imagem corporal, o processo de escolarizagdo e as
relagdes familiares, mais do que qualquer outra doenga na adolescéncia. Além disso, os
adolescentes com céancer foram os que apresentaram a menor percep¢do de controle
sobre a doenga e o tratamento (Neville, 1996).

Segundo Cuevas-Uridstegui e colaboradores (2003), os adolescentes podem
perder o autocontrole, freqlientemente apresentam dificuldades em relagdes pessoais e
grande incerteza e angustia diante do futuro. Scott (1994) destaca que o efeito da doenca

sobre a auto-estima e a auto-imagem ¢ o principal problema que o paciente com cancer
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tem que enfrentar. Ferreira (1984) destaca que a preocupacao do jovem se manifesta na
sua aparéncia, com o modo como os outros o véem e como ele realmente sente que é. O
impacto dos efeitos do tratamento, incluindo queda do cabelo, perda ou ganho de peso,
¢ vivenciado com muito sofrimento, pois essas alteracdes fisicas implicam uma
percepcao de perda da identidade e tendem a provocar baixa auto-estima.

Para os adolescentes com cancer, alguns dos eventos potencialmente aversivos
do tratamento do cancer, tais como os efeitos colaterais da quimioterapia e da
radioterapia, podem dificultar o processo de formacdo da identidade, caracteristico
dessa fase do desenvolvimento. Evidéncias de pesquisas sugerem que a doenga crénica
pode influenciar negativamente a formacdo da identidade, uma vez que o
estabelecimento da autonomia e independéncia, essenciais para a formacdo da
identidade, podem ficar comprometidas devido as restricdes impostas pelo tratamento
(Madan-Swain, Brown, Foster, Veja, Byars, Rodenberger, Bell & Lambert, 2000).

Destacando o impacto do cancer sobre a imagem corporal, ressalta-se que a
auto-imagem ¢ um importante aspecto da func¢do psicologica do adolescente e que
observacgdes clinicas tém verificado que uma disfun¢@o na auto-imagem pode provocar
um desajuste em outras areas, tais como nos relacionamentos sociais ¢ no rendimento
escolar (Erkolahti & cols., 2003). Para Wagner e colaboradores (1997), o contexto de
tratamento médico de cancer, enfrentado pelo adolescente, pode agravar as crises
inerentes a adolescéncia, acarretando implica¢des adversas a todo o sistema familiar do
adolescente.

Observa-se a existéncia de divergéncias na literatura em relagdo ao impacto
psicolégico de doengas cronicas na vida dos pacientes. Alguns autores evidenciam a
existéncia de alto risco de problemas psicoldgicos entre criancas e adolescentes que

sofrem de doencas cronicas, enquanto outros autores referem resultados de pesquisa
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indicando que, apesar de interferéncias sobre o estilo de vida, os adolescentes se
ajustam a doenca cronica sem apresentar sintomas que identifiquem psicopatologias
clinicas (Erkolahti & cols., 2003).

Os estudos que evidenciam risco de transtornos psicolégicos estdo associados a
maiores indices de depressdo e ansiedade entre pacientes portadores de patologias
cronicas, quando comparados com os resultados de adolescentes saudaveis de grupos de
controle. Ja as pesquisas que ndo mostram psicopatologia clinica entre os adolescentes
com doengas cronicas, verificaram que apesar de ocorrerem periodos de estresse intenso
durante o tratamento, que aumentavam a ansiedade e/ou influenciavam o estado de
humor dos pacientes, tais sintomas eram passageiros € a maior parte dos adolescentes
demonstrava resiliencia' e desenvolvimento de estratégias de enfrentamento adequadas
as situacdes adversas. Os adolescentes apresentaram bom ajustamento social, embora
tenham manifestado baixa auto-imagem positiva em relagdo a sexualidade e
socializagdo (Erkolahti & cols., 2003).

Cuenca e colaboradores (1987) apresentam estudos indicando que as seqiielas
psicolégicas do cancer na adolescéncia tendem a afetar o desenvolvimento cognitivo
dos pacientes, especialmente devido a possibilidade de danos fisicos, preconceitos,
restricdes sociais, exposicdo a procedimentos dolorosos e 0bito. Os autores destacam
que as perturbagdes psicoldgicas, provocadas pelo tratamento de cancer, sdo mais
marcantes e persistentes quando ocorrem durante a puberdade e a adolescéncia do que
em outras fases do ciclo vital.

Reppold e Hutz (2002) observam que a exposi¢ao a situagdes estressantes altera
a auto-estima e a rede de apoio familiar, tornando os adolescentes mais vulneraveis a

disfuncgdes psicologicas. Ulloa e colaboradores (1998), alertando sobre o risco do

! Resiliéncia ¢ a habilidade de superar adversidades; em psicologia corresponde & capacidade do
individuo de responder de forma mais consistente aos desafios e dificuldades, de reagir com flexibilidade
e capacidade de recuperagdo diante de desafios (Filipini, 2005, p.38).
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desenvolvimento de ansiedade cronica mesmo depois do término do tratamento,
provocada pelo medo recorrente de recidiva da doenga, chama a atengdo para a maior
probabilidade de se identificar perturba¢des de saide mental e de qualidade de vida
entre adolescentes e adultos jovens, ex-pacientes de cancer.

Cubillos e colaboradores (1996) chamam a atengdo para o fato de que mesmo
sendo comum a ocorréncia, entre adolescentes, de periodos marcadamente depressivos e
outros de grande vitalidade, resultantes dos sentimentos ambivalentes gerados pelo
processo de maturacdo fisioldgica, identificaram, entre jovens que faziam tratamento
oncoldgico, vivéncias primordialmente depressivas. Os autores, em estudo comparativo
entre adolescentes com e sem cancer, observaram que a depressdo ¢ uma das respostas
emocionais mais comumente experimentadas pelos pacientes com cancer, com maior
prevaléncia entre as meninas. Hedstrom, Ljungman e Louise (2005) verificaram que o
impacto adverso do cancer e os eventos aversivos do tratamento conduzem
frequentemente a um sentimento de inseguranca em relagdo ao futuro e percepcao de
perda de controle pessoal, agravando quadros depressivos.

Costa Junior (1999) ressalta que a impoténcia do paciente diante de
procedimentos médicos invasivos pode interferir negativamente sobre o processo de
desenvolvimento do adolescente, estendendo os efeitos adversos do tratamento para
muito além deste periodo.

Bjorkenstam, Edberg, Ayoubi e Rosén (2005) em estudo que analisou dados de
1965 a 1999, constatou maior risco de suicidio entre pacientes em tratamento
oncoldégico quando comparados com a populacdo em geral. Verificou-se que o risco de
suicidio era proporcional a gravidade da doenca.

Os estudos também revelam resultados divergentes sobre o impacto da vivéncia

de um tratamento de cancer. Alguns apontam para o maior risco de desenvolvimento de



36

psicopatologias e problemas de conduta social, enquanto outros apontam que a maior
parte dos sobreviventes de cancer, experimenta varias mudangas positivas em relagdo a
seus valores de vida. Rona e colaboradores (1994), por exemplo, destacam que se
observa, em alguns ex-pacientes, um maior apreco a vida, maior preocupagdo, paciéncia
e tolerancia com os demais individuos; maior maturidade e capacidade de reflexdo e um
maior apego a familia, aos sentimentos religiosos e éticos.

Considerando que a adolescéncia constitui um periodo de ampliagdo de contatos
sociais, de progressiva independéncia em relagdo a familia e de crescente autonomia
para fazer escolhas, Huffine (2004) defende que no tratamento do cancer na
adolescéncia seja incentivada um maior engajamento dos jovens nos processos de
tomadas de decisdo sobre os eventos do tratamento e os cuidados médicos em geral.
Bleyer (2002) destaca a necessidade de suporte psicoldgico permanente durante o
tratamento, abordando-se com os jovens, questoes referentes ao afastamento da escola,
distanciamento de pares, sexualidade e redu¢do da autonomia, temas relevantes para
esta faixa etaria.

A Sociedade Internacional de Pediatria Oncologica recomenda que seja

disponibilizada atencao especial ao adolescente (Barr, 2001).

E justificado o desenvolvimento de a¢des programaticas
voltadas a adolescéncia, por tratar-se de um grupo social que se
encontra em fase de importantes transformagdes bioldgica e
mentais, articulada a um redimensionamento de identidade de
papéis sociais. Além disso, o grupo de adolescentes se caracteriza
por se fecundo e receptivo as mudangas, ao estimulo para o
autoconhecimento e auxilio no seu processo de individuagao,
maturacao e inser¢do social. (Formigli & cols., 2000, p. 833).

Epelman (1996) acrescenta que a conscientizagdo sobre a natureza do cancer,
sua gravidade, durag@o do tratamento e intercorréncias mais comuns podem tranqiiilizar
o jovem quanto ao enfrentamento deste contexto. Assim, as informagdes necessarias
devem ser oferecidas desde o inicio e ao longo do tratamento. “..E preciso criar

condigdes para o paciente se expressar livremente, falar sobre seus medos, raivas,
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revoltas e diividas. Nao ¢ falar, mesmo sobre situagdes graves e dolorosas, que faz mal,

mas sim ndo poder fazé-lo” (Epelman, 1996, p.95).
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CAPITULO 2 - MATERIAL E METODO

Apresentacio

Neste Capitulo, descreve-se a metodologia adotada para a realizagdo deste
trabalho. Foram desenvolvidos dois estudos de campo:

(1) O primeiro estudo (Estudo 01) consistiu em um estudo retrospectivo,
realizado por meio de levantamento e analise de dados dos registros hospitalares de
adolescentes atendidos nas unidades pediatricas do Hospital de Base do Distrito Federal
(HBDF) e do Hospital de Apoio de Brasilia (HAB), no periodo de 1994 a 2004.

(2) O segundo estudo (Estudo 02) consistiu em um conjunto de entrevistas
realizadas com os adolescentes que, no periodo de 2005, estavam em tratamento de

cancer no Nucleo de Onco-hematologia Pediatrica do HAB.

2.1 — Local de realizagao do trabalho

Com objetivo de identificar quais as instituicdes de saude publica do Distrito
Federal que atendiam pacientes oncoldgicos, em faixa etdria adolescente e em Unidades
Pediatricas, entrou-se em contato com cada um dos hospitais da Secretaria de Estado da
Saude do Distrito Federal (SES/DF), sendo selecionados o HBDF ¢ o HAB, unicos
hospitais da rede publica de satde do Distrito Federal que atendem, regularmente,
adolescentes com cancer.

O HBDF ¢ o maior e principal hospital publico do Distrito Federal, executando
procedimentos de atencdo basica e de média e alta complexidade; as demandas sdo
espontaneas (em carater de urgéncias, emergéncias e agendamentos eletivos) e/ou
referidas por outras unidades de satide publicas e privadas. Disponibiliza atendimento

ambulatorial, internacdo e pronto-atendimento nas seguintes especialidades: (a)
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cirurgicas - buco-maxilo e facial, cardiologia, cirurgia geral, cirurgia toraxica,
endocrinologia, gastroenterologia, ginecologia, nefrologia e urologia, neurocirurgia,
oftalmologia, ortopedia e traumatologia, otorrinolaringologia, pediatria e transplantes;
(b) clinicas - AIDS/HIV, cardiologia, clinica geral, hematologia, nefrolologia,
neonatologia, oncologia, pneumologia e pediatria; (c) unidade de terapia intensiva de
adultos; (d) unidade de terapia intensiva pediatrica; (e) unidade de terapia intensiva
neonatal; (f) psiquiatria. Dispde, atualmente, de 877 leitos, sendo oito em oncologia e
77 em pediatria. Na area de oncologia, possui infra-estrutura para a realizacdo de
cirurgias, administra¢do de quimioterapia e aplicacdo de radioterapia.

O HBDF ¢ o hospital de referéncia para os pacientes atendidos no HAB, quando
esses apresentam alguma intecorréncia durante o tratamento oncolégico, bem como para
realizagdo de cirurgias, aplicagdo de radioterapia e internacdo prolongada (em casos de
necessidade clinica/cirurgica e/ou agravamento de quadro clinico).

O HAB, fundado em 1994, ¢ um hospital especializado, de nivel quaternario de
atengdo a saude, constituido por trés unidades clinicas: (a) reabilitagdo neuromotora; (b)
atendimento a paciente fora de possibilidade terapéutica, portadores de patologias
cronicas; e (c¢) onco-hematologia pediatrica. Possui 78 leitos, sendo 20 pertencentes a
onco-hematologia pediatrica.

O Nucleo de Onco-hematologia Pediatrica presta atendimento a criangas e
adolescentes portadores de doengas onco-hematologicas, sendo as patologias de mais
alta freqiiéncia de atendimento: (a) neoplasias (leucemias e outros tipos de cancer); (b)
doenga falciforme; e (c) outras patologias hematoldgicas, tais como a hemofilia e a
talassemia. Esta unidade se caracteriza pelo atendimento médico interdisciplinar de
segunda a sexta-feira, por meio de consultas, em esquema de hospital-dia, com

internagdes, de 24 a 72 horas, para fins especificos de realizagdo de quimioterapia. Os
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pacientes recebem o acompanhamento médico basico de rotina e realizam exames
laboratoriais de diagnostico e tratamento de cancer (incluindo hemogramas,
mielogramas, pungdes lombares e pungdes venosas). A equipe profissional inclui
enfermeiros, auxiliares de enfermagem, assistentes sociais, professora, médicos
oncologistas e hematologistas pediatricos, nutricionistas, dentistas, psicologos e
estagiarios de graduagdo em psicologia supervisionados pelas psicdlogas do Nucleo e
por um docente do Instituto de Psicologia da Universidade de Brasilia.

Ressalta-se que a equipe médica que atende no Nucleo de Onco-hemtologia
pediatrica do HAB ¢ a mesma que atende os pacientes oncologicos do setor de pediatria
no HBDF.

A andlise documental foi realizada nos setores especificos de registro e
arquivos dos hospitais selecionados.
As entrevistas com adolescentes em tratamento foram realizadas no Nucleo de

Onco-Hematologia Pediatrica do HAB.

2.2 — Populagio
A populagdo objeto desta pesquisa constituiu-se de adolescentes, de 12 a 18 anos
de idade, em tratamento oncolégico e atendidos nas Unidades Pediatricas do HBDF e

HAB, da Secretaria de Estado da Satde do Distrito Federal.
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2.3 -ESTUDO 01

2.3.1 — Amostra

O Estudo 01 selecionou uma amostra intencional, que consiste em procurar
deliberadamente sujeitos que correspondam ao interesse do pesquisador, por
constituirem elementos tipicos para o proposito da sua pesquisa (Pasquali, 2006).

Na analise documental, foram incluidos adolescentes de ambos os sexos, com
idades entre 12 e 18 anos, em tratamento oncoldgico, atendidos nas Unidades
Pediatricas do HBDF e do HAB, no periodo de 1994 a 2004. Foram identificados 380

registros médicos e 497 prontuarios.

2.3.2 — Critérios de exclusao

Nao foram analisados os documentos com informagdes incompletas que
inviabilizavam o preenchimento de, pelo menos, 40% do registro de andlise
documental. Considerando-se este critério de exclusdo, todos os 380 registros foram

considerados.

2.3.3 — Materiais
Foi utilizado um caderno de campo, folhas para anotagdo, canetas,

microcomputador, midias de CD-R e disquetes para armazenamento dos dados obtidos.
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2.3.4 — Instrumentos
2.3.4.1 — Registro de analise documental

E um banco de dados construido no Software SPSS - Versio 12.0, elaborado
para o presente estudo, visando identificar o perfil sociodemografico, tipo de cancer e
tipo de tratamento recebido pelos adolescentes atendidos nas unidades pediatricas do
HBDF e do HAB, no periodo de 1994 a 2004. O registro contempla as seguintes
variaveis:

1. Nome do adolescente e Niumero do Prontuario (essas informagdes sao
mantidas em sigilo);

Ano (ano do inicio do tratamento);

Hospital em que fez/faz tratamento (HBDF e/ou HAB);

Sexo (masculino ou feminino);

Data de Nascimento (data de nascimento do adolescente);

A

Unidade da Federacio (local de procedéncia do adolescente: DF, GO,

MG, BA, outros estados);

7. Idade (idade do adolescente);

8. Diagnéstico (tipo de cancer identificado);

9. Dias de Internacdo (numero de dias de internacdo, por ano, do
adolescente);

10. Recaida (adolescentes que manifestaram episdédio(s) de recaida da
doenga);

11. Fora de Tratamento (pacientes que se encontram em condigdo de fora

de tratamento — ja encerraram o tratamento);

12. Obito (pacientes falecidos);
O acesso aos dados, bem como ao programa de computador, ficou restrito a

pesquisadora e ao orientador do projeto de pesquisa.

2.3.5 — Procedimento de coleta de dados
A andlise documental dos registros e prontudrios médico-hospitalares ocorreu

apOs a apreciagdo e aprovagdo do projeto de pesquisa pela Direcdo das Unidades
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Hospitalares participantes, bem como apos aprovacio pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Secretaria do Estado de Saude do DF. Uma copia do protocolo de aprovagdo do
Comité de Etica encontra-se no Anexo 04.

Foram analisados os arquivos clinicos, disponiveis no HBDF e do HAB,
referentes a todos os 380 pacientes adolescentes, de 12 a 18 anos, diagnosticados com
alguma neoplasia e atendidos durante o periodo de 1994 a 2004.

O levantamento dessas informagdes foi realizado nos setores de arquivos e nas
secretarias das unidades pediatricas dos dois Hospitais. Foi efetuado um controle de
registro em um caderno de campo, ano a ano, a partir dos registros hospitalares
identificados. Os prontuarios médico-hospitalares foram consultados para
confirmar/confrontar e complementar as informacdes de, aproximadamente, 15% da
amostra. Em seguida, essas informagdes foram transferidas para o banco de dados
eletronico. Foi realizada, também, uma conferéncia com as informagdes do banco de
dados do HAB, que possui um sistema de registro digitalizado dos seus pacientes. O
fato de 42% da amostra ter recebido atendimento simultdneo nos dois Hospitais,

possibilitou uma conferéncia, no HAB, de parte das informagdes coletadas no HBDF.
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2.4 - ESTUDO 02

2.4.1 — Amostra

Foram entrevistados 22 adolescentes, de 36 pacientes registrados como em
condi¢do de tratamento, que atendiam aos critérios da pesquisa; dois adolescentes se
recusaram a participar do estudo e outros 12 ndo foram encontrados, uma vez que ndo
compareceram ao HAB nos dias em que tinham agendamento para consulta médica.
Foram realizadas cinco tentativas, pessoalmente, por telefone ou por recado, sem

sucesso, para localizar estes 12 pacientes.

2.4.2 — Critérios de exclusao

Foram excluidos da amostra, para fins de realizagdo de entrevistas, os individuos
que ndo estavam presentes no Nucleo de Onco-Hematologia Pedidtrica do HAB no
periodo de realizag¢do da coleta de dados (12 pacientes) e que se recusaram a participar

da pesquisa (02 adolescentes).

2.4.3 — Materiais

Foram utilizados folhas de registro, canetas, microcomputador, midias de CD-
R e disquetes para armazenamento e andlise dos dados obtidos, bem como pastas e
arquivo fisico, de acesso restrito aos pesquisadores, para armazenamento dos Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinados, dos Questionarios
Sociodemograficos, dos Questiondrios de Tratamento e dos registros de analise

documental.
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2.4.4 — Instrumentos

Antes da aplicacdo dos instrumentos, foi realizado um estudo piloto com dois
adolescentes, em tratamento oncologico, para verificar a adequacdo dos questiondrios,
em termos de tempo de aplicacdo, compreensdo dos itens, estilo de respostas e reagdes
gerais dos adolescentes ao responderem. Verificou-se a necessidade de acrescentar uma
explicagdo padrdo, por escrito, para o que estava sendo considerado como
procedimentos médicos invasivos, uma vez que os dois participantes do estudo piloto
solicitaram esclarecimentos sobre este tema. Além disso, observou-se que os
participantes apresentavam melhor compreensdo e se sentiam mais confortaveis quando
a pesquisadora lia a questdo e anotava a resposta do que quando eles respondiam

sozinhos aos questionarios.

2.4.4.1 — Questionario sociodemogrdfico (Anexo 1)

Trata-se de um roteiro estruturado, elaborado para o presente estudo, visando a
caracterizacdo sociodemografica da amostra, percepcdo do adolescente sobre as
vantagens e desvantagens da escola e descri¢ao das trés principais atividades prazerosas
que o distraem. Foi constituido de quatorze questdes, algumas fechadas e outras abertas,
referentes as seguintes variaveis:

1. Sexo (masculino ou feminino) — variavel utilizada para caracterizar o
perfil da amostra.

2. Idade - variavel utilizada para caracterizar o perfil da amostra.

3. Naturalidade (cidade de nascimento) - variavel utilizada para
caracterizar o perfil da amostra e identificar possiveis caracteristicas
culturais que interfiram na influéncia do tratamento sobre a vida do
adolescente.

4. Residéncia (local atual de moradia) - variavel utilizada para caracterizar

o perfil da amostra.
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Numero de irmios e respectivas idades - variavel utilizada para
caracterizar o perfil da amostra e identificar eventual rede de apoio.
Constituicio familiar (com quem mora, sete alternativas, podendo
marcar mais de uma resposta) - variavel utilizada para caracterizar o
perfil da amostra e identificar eventual rede de apoio.

Afiliacao religiosa (presenca ou auséncia de crengas e pratica religiosas
e indicagdo do nome da religido quando fosse o caso) - variavel utilizada
para caracterizar o perfil da amostra e identificar possiveis influéncias
religiosas sobre as estratégias de enfrentamento adotadas pelo
adolescente.

Situacdo de estudo (indicagdo de se, no momento, estd ou nao
estudando), Escolaridade (seis alternativas, considerando alfabetizagao,
ensino fundamental ou médio, completos ou incompletos, ou outra) -
variavel utilizada para caracterizar o perfil da amostra e identificar
possivel interferéncia do tratamento sobre o processo de escolarizagao.
Trés vantagens da escola - varidvel utilizada para identificar rede de
apoio social, relacdes afetivas, influéncias do tratamento sobre a
escolarizagdo e possiveis ganhos secundarios do tratamento.

Trés desvantagens da escola - variavel utilizada para identificar falta de
rede de apoio social, influéncias do tratamento sobre a escolarizagdo e
possiveis perdas com a exposi¢do ao tratamento.

Grau de instrucdo da méae e do pai - variavel utilizada para caracterizar
o perfil da amostra.

Se a mie e o pai trabalham fora - variavel utilizada para caracterizar o
perfil da amostra e identificar possiveis dificuldades para acompanhar o
paciente durante o tratamento.

Profissdo da mie e do pai - variavel utilizada para caracterizar o perfil
da amostra e identificar possiveis dificuldades para acompanhar o
paciente durante o tratamento.

Descriciao das trés principais atividades prazerosas que distraem o
paciente — varidvel utilizada para identificar influéncia do tratamento
sobre as atividades de lazer, socializacdo do paciente e verificar a
possibilidade de implementagdo de algumas dessas atividades nos

Hospitais durante o periodo de tratamento.
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Uma copia do questionario sociodemografico encontra-se no Anexo 01.

2.4.4.2 — Questionario sobre tratamento (Anexo 2)

Esse questiondrio foi elaborado especificamente com o objetivo de caracterizar a
amostra quanto aos aspectos médicos e clinicos do tratamento, mudangas na vida do
adolescente a partir do diagnostico e inicio do tratamento e identificacdo de algumas
estratégias de enfrentamento adotadas pelos adolescentes para lidar com as mudancgas
provocadas pelo tratamento. O questiondrio foi constituido de vinte questdes, entre
fechadas e abertas, sendo abordados os seguintes temas:

1. Inicio do tratamento (data de inicio do tratamento) - variavel utilizada
para caracterizar o perfil da amostra e identificar possiveis influéncias do
tratamento sobre a vida do adolescente.

2. Tipo de tratamento (quimioterapia, radioterapia, outro, podendo marcar
mais de uma alternativa) - variavel utilizada para caracterizar o perfil da
amostra e identificar possiveis diferencas nas estratégias de
enfrentamento e influéncia do tratamento sobre a vida do adolescente.

3. Acompanhante (pessoa que esta com o adolescente durante o
tratamento, mae, pai, outro familiar, amigo, ninguém) - variavel utilizada
para caracterizar o perfil da amostra e identificar membros da rede de
apoio durante o tratamento.

4. Efeitos colaterais do tratamento (numerando em ordem crescente, em
escala de um a seis, os efeitos colaterais que mais incomodam) — variavel
utilizada para identificar as queixas que o adolescente considerava mais
adversas e as preocupagdes em relacdo ao tratamento e a doenga.

5. Recursos para alivio dos efeitos colaterais do tratamento — variavel
utilizada para identificar as estratégias de enfrentamento adotadas pelos
pacientes para lidar com efeitos colaterais.

6. Mudanc¢as provocadas pelo tratamento (considerando presenca ou
auséncia de mudanga em diferentes aspectos: na escola, rotina em casa,

lazer e relacionamentos) — variavel utilizada para identificar a influéncia
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do tratamento e da doenca sobre a vida do adolescente e suas
preocupacoes.

7. Cinco perguntas abertas - abordando o que mais incomoda o
adolescente durante o tratamento; como lida com os aspectos que o
incomodam; como gostaria que outras pessoas o ajudassem; o que gosta
no(s) Hospital(is) e sugestdes para que a internagdo ficasse mais
agradavel — perguntas utilizadas para avaliar a coeréncia das respostas
objetivas, identificar os aspectos que os preocupam e/ou incomodam no
tratamento e na doenca, identificar as estratégias de enfretamento
adotadas, identificar possiveis estratégias para fortalecer a rede de apoio
e o suporte oferecido e finalizar o questionario com aspectos positivos
que instigassem a criatividade do adolescente para desenvolver (ou se

engajar em) algo agraddvel durante a internacao.

Uma copia do questionario sociodemografico encontra-se no Anexo 02.

2.4.5 — Procedimentos para a coleta de dados

Inicialmente, obteve-se com a Secretaria do Nucleo de Onco-Hematologia
Pediatrica do HAB, a lista com o agendamento das datas de consulta e interna¢do dos
adolescentes, ao longo do ano de 2005. De posse das informacdes da agenda, a
pesquisadora compareceu ao HAB nas datas em que estavam agendadas as consultas.

Doze adolescentes ndo compareceram nos dias agendados e a pesquisadora
realizou mais cinco tentativas para localizar cada um deles.

As entrevistas com os adolescentes atendidos no Nucleo de Onco-Hematologia
Pediatrica do HAB foram realizadas pela pesquisadora enquanto os adolescentes
aguardavam, na sala de espera, chamada para exame(s) e/ou consulta(s). Com os
adolescentes internados, as entrevistas foram realizadas nas respectivas enfermarias.

No momento em que os pacientes aguardavam na sala de espera, ou quando ja

estavam internados, foram apresentados, aos adolescentes e, quando presentes, aos seus
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responsaveis, oralmente e em linguagem acessivel e sucinta, os objetivos da pesquisa e
os procedimentos de coleta de dados, bem como foram enfatizadas a voluntariedade da
participagdo e a garantia do sigilo absoluto das informagdes fornecidas.

Depois da aceitacdo do convite, leitura e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (a copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido encontra-
se no Anexo 3), pelo adolescente e seu responsavel, foram aplicados, por meio de
entrevista, os instrumentos de coleta de dados na seguinte ordem: primeiro, o
questionario sociodemografico e, em seguida, o questionario médico-clinico. A forma
de preenchimento foi explicada lendo-se, em voz alta, as instrucdes de cada
instrumento, sendo que o participante respondia mediante aplicacdo assistida. Embora
os instrumentos fossem auto-aplicaveis, a pesquisadora esteve presente para garantir a
compreensdo das instrucdes, orientar os respondentes em caso de duvidas ou quando o
grau de escolaridade do participante pudesse tornar pertinente uma orientacdo direta
durante o preenchimento. Terminado o preenchimento, a pesquisadora agradecia a
participacdo e colocava-se a disposicdo dos participantes, lembrando que o telefone e

endereco eletronico estavam explicitados no TCLE.
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CAPITULO 3 - RESULTADOS

A exposicdo dos resultados estd organizada em topicos. Inicialmente, sdo
apresentadas as andlises descritivas das caracterizagdes sociodemograficas e médico-
clinicas, do estudo retrospectivo (Estudo 01), realizado por meio do exame dos dados
obtidos em registros hospitalares dos adolescentes atendidos nas unidades pediatricas do
Hospital de Base do Distrito Federal (HBDF) e do Hospital de Apoio de Brasilia (HAB)
no periodo de 1994 a 2004. Em seguida, sdo apresentados os resultados pertinentes as
respostas das entrevistas realizadas com os adolescentes que, no ano de 2005, faziam
tratamento onco-hematolégico no HAB. Sao evidenciadas as caracterizagdes
sociodemograficas e médico-clinicas; bem como descritos os resultados referentes aos
aspectos do tratamento que mais incomodam o adolescente, temores, estratégias
adotadas para lidar com situacdes adversas e mudangas provocadas pelo tratamento de

cancer.

ESTUDO 01

3.1.1 — Caracterizacio sociodemografica

A amostra do estudo retrospectivo foi composta por 380 adolescentes, sendo 236
(63%) do sexo masculino e 144 (37%) do sexo feminino.

A Figura 1 apresenta os dados em percentagem da distribuicdo dos participantes
segundo 0 ano e a proporcao entre sexo masculino e feminino a cada ano. Observou-se
que os anos de 2001 e 2002 foram os que apresentaram mais casos, representando 14%
e 15% da amostra, respectivamente. Verificou-se, também, que no periodo de 1994 a
2002 a porcentagem de adolescentes do sexo masculino foi significativamente maior
que a do sexo feminino. A partir de 2003, houve um aumento na porcentagem de

adolescentes do sexo feminino e, em 2004, o nimero de meninas adolescentes em
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tratamento de cancer foi levemente superior ao nimero de meninos, representando 51%.
No periodo de 1994 a 1999, a razdo de casos entre adolescentes do sexo masculino e
feminino em tratamento de cancer era de 2,6 casos masculinos para um caso feminino.
Essa propor¢do diminuiu e, no periodo de 2000 a 2004, observou-se 1,4 menino para

cada menina adolescente em tratamento oncologico.

20%
18% |
16%-
14%-
12% -
10%-
8% -
6% -
4%
2%
0%

® Feminino

® Masculino

1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004

Anos do periodo analisado.

Figura 01 — Distribuicdo da amostra, em percentagem, segundo o ano € a propor¢ao
de adolescentes do sexo feminino ¢ masculino em cada ano (1994 a 2004).

A idade dos participantes, seguindo os critérios da amostra, que considerou
apenas adolescentes, variou de 12 a 18 anos, conforme critério de selecdo da amostra.
Verificou-se que 80% da amostra tinha até 15 anos de idade. A idade média dos
meninos foi de 13,91 anos, com desvio padrao de 1,73. Ja entre as meninas, a idade
média, levemente superior & dos meninos, foi de 13,87 anos, com desvio padrdo de
1,78. A Tabela 03 apresenta a freqii€ncia e a porcentagem da distribui¢do da amostra

por idade.
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Tabela 03 — Distribuicdo da amostra por faixa etéria.

Idade dos adolescentes freqiiéncia %
12 anos 87 26%
13 anos 76 23%
14 anos 61 18%
15 anos 42 13%
16 anos 27 8%
17 anos 23 7%
18 anos 15 5%
Total 100%

Quanto a origem (procedéncia) dos adolescentes verificou-se a seguinte
distribui¢ao na amostra: 52% dos adolescentes eram do Distrito Federal, 19%, de Goias,
8% vieram da Bahia, 1%, de Minas Gerais, 2%, do Maranhdo e 6% vinham de outros

Estados da Federacgao.

3.1.2 — Caracteriza¢ao médico-clinica.

A distribuicdo da amostra por servico de saide apontou que 91 adolescentes
(24% da amostra) estavam fazendo tratamento exclusivamente no HBDF, 130 (34%)

apenas no HAB e 159 adolescentes (42%) realizavam tratamento nos dois Hospitais.

Os resultados da variavel diagnostico dos adolescentes, em cada ano do periodo
considerado no estudo, podem ser constatados na Tabela 04. O maior percentual, em
todos os anos analisados, foi o de adolescentes com Leucemias - incluidas nessa
categoria a Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) e a Leucemia Mieldide Aguda (LMA)

-, que representaram mais de 40% dos diagnosticos.
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Tabela 04 — Percentagem de diagndsticos onco-hematologicos dos adolescentes, por
ano (1994-2004).

Ano Leucemias Linfomas Tu.Osseos Meduloblast., Rabdomiossarc. Outro CancerTotal por ano

L

1994 41% 22% 0% 11% 4% 22% 4%
1995 45%  25% 0% 5% 5% 20% 6%
1996 64%  16% 0% 2% 2% 16% 7%
1997 60% | 18% 0% 0% 3% 20% 6%
1998 68% | 16% 0% 6% 0% 10% 7%
1999 50% | 20% 9% 4% 0% 17% 8%
2000 47% | 19% 10% 0% 0% 24% 10%
2001 48% | 20% 2% 6% 2% 20% 14%
2002 56% | 14% 2% 1% 2% 25% 15%
2003 60% | 12% 1% 5% 3% 19% 12%
2004 46% | 14% 0% 8% 3% 30% 1%
Total 43% | 17% | 3% | 4% | 2% 30% 100%

Nota — A categoria Total por ano representa a percentagem de diagnostico oncologico dos adolescentes,
por ano, em relag@o ao total da amostra (N = 380).

Em 1998, as Leucemias constituiram o diagnodstico de 68% dos adolescentes em
tratamento de cancer atendidos no HAB e no HBDF. Os Linfomas (LH e LNH)
representaram de 12% a 25% dos diagndsticos, conforme o ano considerado. Os
Tumores Osseos foram registrados, apenas, nos anos de 1999 a 2003, com maior
incidéncia em 1999 e 2000, quando representaram, respectivamente, 9% e 10% dos
diagnosticos. Verificou-se a ocorréncia de Meduloblastoma e Rabdomiossarcoma em
quase todos os anos analisados, com percentuais que variavam de 1% a 11% por ano.
Outros tipos de cancer, dada a baixa freqiiéncia com que ocorreram, foram agrupados
em uma mesma categoria designada como “outros”.

A percentagem da distribui¢do da amostra quanto ao diagnostico, por sexo, pode
ser visualizada na Figura 02. Observa-se que adolescentes do sexo masculino
apresentaram maior incidéncia, em quase todos os diagnosticos, em relagdo as
adolescentes do sexo feminino. Enquanto 12% das meninas apresentavam LLA, quase o
dobro (20%) dos homens recebia 0 mesmo diagndstico. No caso dos Linfomas (LH e

LNH), a incidéncia foi mais de trés vezes superior nos adolescentes do sexo masculino.
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Figura 02 — Percentagem da distribui¢do de diagnostico da amostra, por sexo.

Ut

Durante o periodo dos onze anos analisado - 1994 a 2004 - foram registrados 35

obitos de pacientes adolescentes em tratamento de cancer. Esse numero refere-se,

exclusivamente, aos dados dos registros hospitalares do HBDF, uma vez que o HAB

ndo possui setor de emergéncia, nem unidade de terapia intensiva para acolher, em

regime de internagdo, criancas e adolescentes fora de possibilidade terapéutica e em

condigoes clinicas graves. Os pacientes e familiares atendidos no HAB s3o orientados a

procurar, imediatamente, o0 HBDF quando ocorrem episodios de intercorréncias e/ou

qualquer forma de emergéncia. A Tabela 05 apresenta o numero de Obitos de

adolescentes em tratamento no HBDF, por ano.

Tabela 05 — Registro do nimero de 6bitos de adolescentes em tratamento no HBDF,

por ano (19994-2004).

O Feminino
B Masculino

1994 1995 | 1996 1997 1998 1999 2000 2001

2002 2003 2004 Total

Obitos HBDF 6 3 3 5 0 3 1

6 3 2

35
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Os resultados mostram que, nos anos de 1994 e 2002, ocorreram as maiores
freqiiéncias de falecimentos (06) e, em 1998, ndo houve oObito de adolescentes em

tratamento onco-hematologico no HBDF.

3.2 -ESTUDO 02

3.2.1 — Caracterizacio sociodemografica.

A amostra entrevistada foi composta por 22, de um total de 31, adolescentes em
tratamento de cancer no HAB durante o segundo semestre de 2005, sendo oito do sexo
masculino e 14 do sexo feminino. Treze participantes residiam no Distrito Federal, trés
em Goias, dois em Minas Gerais e quatro em outros Estados.

A idade variou de 12 a 18 anos, sendo a idade média de 14,6 anos, com desvio
padrdo de 2,08. Treze adolescentes eram catdlicos, mas, apenas, nove praticavam a
religido; sete eram evangélicos, sendo um ndo praticante, e dois informaram ndo possuir
ou praticar qualquer crenca religiosa.

A varidvel estrutura familiar revelou que 12 adolescentes moravam com os pais
€ 0s irmaos; sete viviam apenas com a mae € os irmaos, e trés moravam com outros
familiares. No que concerne ao nimero de irmaos, todos os participantes tinham irmaos

(média de 2,1 irmaos por paciente), conforme demonstrado na Tabela 06.

Tabela 06 — Freqiiéncia e percentagem do numero de irmaos da amostra.

Numero de irmaos freqiiéncia %
1 irmao 7 32%
2 irmaos 7 32%
3 irmaos 4 18%
4 irmaos 1 5%
5 irmaos 1 5%
Nao informaram o n° de irméaos 2 9%

Total 22 100%
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Nove participantes informaram que a mae trabalhava fora e 13 que a mae ndo
trabalhava. Em 11 casos o pai trabalhava e em cinco casos o pai ndo trabalhava. Seis
pacientes ndo possuiam informagao sobre o pai.

Os niveis de escolaridade dos pais dos adolescentes variaram de apenas
alfabetizados até o nivel superior completo, cabendo destacar que os pais da maioria da
amostra (54%) possuiam ensino fundamental completo.

Observou-se que os participantes tinham diferentes niveis de escolaridade,
embora estivessem mais concentrados da 5* a 8" série do ensino fundamental (59%)
seguidos de adolescentes que cursavam o ensino médio (27%), conforme apresentado na
Tabela 07. A varidvel escolaridade considerou, também, a série escolar que o
adolescente estava cursando, quando interrompeu os estudos em decorréncia do
tratamento oncologico. Observou-se que dez dos 22 adolescentes tiveram que se afastar

da escola durante o periodo de tratamento.

Tabela 07 — Distribuicdo dos adolescentes da amostra por escolaridade.

Escolaridade freqiiéncia %
12 a 42 série 2 9%
52 a 82 série 13 59%
Ensino Médio 6 27%
Supletivo 1 5%
Total 22 100%

3.2.2 — Caracteriza¢ao médico-clinica e informacdes sobre o tratamento.

O diagnéstico indicou que metade da amostra, 10 adolescentes, tinha Leucemia,
especificamente LLA. Os Linfomas (LH e LNH) foram os diagnosticos de sete
adolescentes. Dois adolescentes tinham tumor do Sistema Nervoso Central, um
adolescente tinha Tumor Osseo, outro tinha Meduloblastoma e outro adolescente tinha

um Germinoma.
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O periodo de identificagdo do diagnostico variou entre 2000 e 2005. Assim, o

tempo de conhecimento do diagnodstico de cancer oscilou de cinco anos a menos de um

ano, conforme os dados da Tabela 08.

Tabela 08 — Distribuicdo da amostra por ano e tempo do primeiro diagnéstico de cancer

e diagnostico atual. (N = 22).

Ano do 1° Tempo de conhecimento

Ano do atual

Diagnéstico

freqiiénci 9 R id
diagnéstico do 1° diagnéstico requencia %o ecaida diagnostico atual
R ) #1LLA
2000 5 anos 2 9,1% Sim 2005 # 1 Tumor no SNC
o . #1LLA
2002 3 anos 2 9,1% Sim 2004 #1LH
# 3 LLA
2004 2 anos 7 31,8%  Nao 2004  #2LH
# 1 Germinoma
# 1 Meduloblastoma
#5LLA
# 2 LNH
2005 < 1 ano 11 50,0% Nao 2005 #2LH

# 1 Tumor no SNC
# 1 Tumor 6sseo

Observou-se que o tempo de conhecimento do diagndstico era bastante recente

(menos de um ano) para metade da amostra, 11 adolescentes. Além disso, os dois

participantes que tiveram o primeiro diagnostico de cancer hd cinco anos sofreram

episddio de recidiva da doenca e o conhecimento desse novo diagndstico ocorreu,

apenas, em 2005.

A revelagdo do diagnostico e a submissdo ao tratamento de cancer nem sempre ¢

divulgada para os amigos. Dois adolescentes responderam que nenhum dos seus amigos

sabia que eles faziam tratamento oncoldgico; 11 disseram que apenas 0s amigos mais

proximos (que freqlientavam suas residéncias) tinham conhecimento do tratamento e

nove informaram que todos os amigos sabiam que eles faziam tratamento de cancer.

Quanto ao tipo de tratamento que os adolescentes receberam, 12 pacientes foram

submetidos apenas a quimioterapia; sete foram submetidos a quimioterapia e
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radioterapia; e trés adolescentes foram submetidos a quimioterapia, radioterapia e
cirurgia.

Pouco mais da metade dos adolescentes (12 participantes) revelou ter medo de
algum aspecto do tratamento. A Tabela 09 apresenta os principais temores dos
adolescentes em relacdo ao tratamento oncoldgico. O principal temor, citado por seis
pacientes, referiu-se a exposi¢cdo aos procedimentos médicos invasivos, que abrangem a
pungdo intravenosa para a administragdo da quimioterapia, a punc¢do lombar e
hemograma, utilizado como exame de acompanhamento do tratamento e para
administracdo de medicagdo quimioterdpica. O receio da queda de cabelo e os danos
que isso poderia causar a autoimagem foi mencionado por quatro adolescentes; a
submissdo a procedimentos cirargicos foi um medo referido por trés participantes; dois
pacientes temiam a ocorréncia de lesdo medular durante o procedimento de pun¢do
lombar e a possibilidade da morte foi mencionada por dois adolescentes como o aspecto

que mais os assustava.

Tabela 09 — Temores referidos pelos adolescentes em relagdo ao tratamento oncologico.

Categoria Exemplo freqiiéncia %

*Pungao lombar.
Procedimentos invasivos *Tirar sangue. 6 35%
*Agulha do soro e da quimio.
* Cair o cabelo.
Efeitos colaterais . 4 24%
Manchas no corpo.
*Fazer cirurgia.
* Transplante, pois tem que ficar de mascara por

Cirurgia . . . . 3 18%
seis meses e ter comida especial, acho que é
meio perigoso.
i * Ficar aleijado com a pungédo medular.
Lesao medular 2 12%

*Mexer na espinha é perigoso.

* Medo de morrer.
Morte . . . 2 12%
Que alguma coisa de errado aconteca comigo.

Total 17 100%

Nota 1. Os participantes podiam citar mais de uma categoria, a porcentagem indicada na coluna % é emrelagao a todas
as respostas dadas nas categorias (N =17).
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A investigacdo sobre os efeitos colaterais do tratamento indicou que o enjoo,
mencionado por nove participantes, era 0 que mais incomodava; o cansago fisico e a
queda de cabelo aparecem em seguida, citados por seis e quatro adolescentes,
respectivamente; um paciente informou que o inchago e outro que a perda de peso era o
que mais incomodava. Um adolescente referiu que a sensagdo de queimacgdo e a
ardéncia local provocadas pela quimioterapia eram os efeitos colaterais mais
desagradaveis.

As respostas relacionadas as estratégias de enfrentamento adotadas para o alivio
dos efeitos colaterais do tratamento, pelos adolescentes, foram categorizados e podem
ser observados na Tabela 10. O maior percentual foi obtido pela categoria Dormir
(25%), seguido do Uso de medicagdo (23%). Essas eram estratégias para lidar com o
enj6o, que, como mencionado, foi o efeito colateral mais citado como o que mais
incomodava. Essas duas categorias, também, foram as mais lembradas como primeira
opcdo, Uso de medicagdo apresentou uma percentagem de 45% e Dormir de 27%. A
categoria Dieta também esta relacionada ao alivio do enjoo, exceto o exemplo de evitar
o sal, que esta associado ao alivio do inchaco e foi citada por um participante. Cobrir a
cabeca, utilizando bonés, lencos ou perucas, foi uma estratégia referida por 13 dos 22
adolescentes. Dois pacientes ndo referiram qualquer estratégia para aliviar os efeitos

colaterais do tratamento.
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Tabela 10 — Estratégias referidas pelos adolescentes para o alivio dos efeitos
colaterais do tratamento.

Categoria Exemplo f % 1% opcao
Medicacao * Tomar remédio. 15 23% 45%
Dormir ; Durmo bastante. 16 25%  27%

Dormir.
* Assistir TV.
Distragao * Passeio. 6 9% 9%

*Tenta fazer coisas que gosta.

* Tomar bastante agua.
Dieta *N&o comer sal. 7 11% 9%
* Alimentagao especial em casa.

*Usa boné ou chapéu.

Cobria a cabega * Uso de lengo. 13 20% 5%
*Peruca.
Nada Aguento. 2 3% 5%

* Nao tem nada que possa fazer.

* Tomar banho.
Banho * Banhar-se com agua na temperatura 2 3% 0%
adequada.
* Conversar com a méae.
Conversar . . 2 3% 0%
Conversa com os amigos.
* Ficar sozinha qdo esta irritada.

o, o,
* Nao fazer muito esforgo. 2 3% 0%

Outros
Total 65 100% 100%
Nota 1. Os participantes podiam marcar mais de uma categoria, a porcentagem indicada na coluna % ¢é em

relacéo a todas as respostas dadas nas categorias (N = 65).
Nota 2. A coluna 1?2 opgéo indica a porcentagem, por categoria, considerando, apenas, a primeira resposta de

cada participante (N = 22) .

Também foram explorados aspectos relativos ao tratamento que incomodavam o
adolescente, especificamente durante os periodos de internagdo. A comida do hospital
foi o aspecto mais citado, por 14 dos 22 participantes. Em seguida, a submissdo aos
procedimentos médicos invasivos, destacando-se a puncdo lombar, o hemograma e a
pun¢do venosa, foram mencionados por 11 adolescentes. A saudade da familia e dos
amigos foi apontada por 11 pacientes; trés participantes referiram que ficar longe das
coisas pessoais e ter que usar a roupa do hospital eram fatores que os incomodavam.
Um adolescente mencionou a rigida rotina hospitalar como um incomodo, referindo-se a
necessidade de seguir horérios pré-estabelecidos pelo hospital para todas as atividades

diarias.
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Quinze adolescentes (68%) revelaram conversar com alguém sobre os aspectos
do tratamento e/ou da doenga que o incomodavam e sete (32%) ndo conversavam sobre
esse tema. A mae era a pessoa a quem 0s pacientes mais recorrem para conversar, sendo
citada por 11 adolescentes; os profissionais da equipe de satde também eram uma
referéncia para os participantes, ja tendo sido procurados por seis dos entrevistados; trés
conversavam com amigos sobre variadas tematicas que os incomodam e apenas dois
conversavam com seus pais. A Tabela 11 mostra a freqiiéncia e a percentagem de
categorias de respostas que as pessoas fornecem aos adolescentes quando esses os
procuram para conversar sobre os aspectos do tratamento que os incomodam ou

assustam.
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Tabela 11 — Freqiiéncia e percentagem das respostas recebidas pelos adolescentes
quando conversam sobre os aspectos que os incomodam no tratamento.

Categoria Exemplo freqiiéncia %

*Isso vai passar.

. . 8 28%
Logo vocé vai melhorar.

Provisério

* Precisa ter paciéncia.
Paciéncia * Ter calma. 8 28%
* As coisas nem sempre sao se quer.

* Tem que seguir as orientagcbes meédicas.

H o,
Operacional * Toma o remédio para melhorar. 5 17%
Estimulo *Ja supe.ramos muita coisa, vam’os 3 10%
conseguir passar por essa também.
e bri : =

Distragéo on\./ersam e brincam para animar e ndo 9 7%
ficar triste.

Espiritualidade * Deus vai ajudar. 1 3%
*M ta dizend 3 i

Ameaca e assus izen .o que se ndo comer vai 1 39
usar sonda pelo nariz.

Total 29 100%

Nota 1. Os participantes podiam marcar mais de uma categoria, a porcentagem indicada na coluna % é emrelagéo a
todas as respostas dadas nas categorias (N = 29).

Os participantes foram solicitados a identificar, ainda, quem eram seus
principais acompanhantes durante o tratamento oncologico. A Figura 03 ilustra essas
informacdes. Os resultados revelaram que a mae era a principal acompanhante dos
adolescentes durante o tratamento, conforme informacdo de 17 dos 22 participantes; o
pai era o principal acompanhante de trés pacientes, um adolescente era acompanhado

por outro familiar (tia) e apenas um adolescente fazia tratamento sem acompanhante.

0 mae

M pai

W outro familiar

O ninguém

Figura 03 — Principal acompanhante do adolescente durante o tratamento. (N = 22).
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3.2.3 — Informacgoes sobre a influéncia do tratamento na vida dos adolescentes.

O tratamento de cancer provocou mudancas em varios aspectos da vida dos
adolescentes. As areas que sofreram maior interferéncia do tratamento foram: Lazer,
apontada por 19 dos 22 adolescentes; Escola, referida por 18 adolescentes;
Relacionamento familiar, citado por 14 adolescentes; Rotina apontada por 14
adolescentes e Relacionamento com os amigos, lembrado por 11 adolescentes. Apenas
trés participantes informaram que o tratamento provocou mudangas nos
Relacionamentos afetivos/amorosos.

As respostas as questdes abertas sobre as mudangas provocadas pelo tratamento
foram categorizadas e os aspectos relacionados as areas de Lazer, Escola e Rotina sao
apresentados nas Tabelas 12, 13 e 15, respectivamente.

Tabela 12 — Mudangas no Lazer, referidas pelos adolescentes, provocadas pelo
tratamento.

Categoria Exemplo freqiiéncia % |1%opgéao

* Nao posso mais tomar banho de piscina.
* Nao posso mais subir em arvores.

Restricoes . N . - 16 46% 61%
Nao posso mais tomar sol, jogar bola e fazer
muito esforgo fisico.
*Nao posso mais sair.
Sair * N&o vou mais a fazenda que eu ia todo final de 6 17% 28%

semana.

* Navego mais na internet.
* Brinco mais em casa com minha irma.
Novas atividades * Passei a bordar mais. 9 26% 11%
* Desenho e fago caga-palavras.
* Leio mais e aprendi novos jogos.
* Assisto mais televisao.

0, 0,
v * Fico mais tempo vendo TV. 2 6% 0%

* Minha mae se preocupa que eu me machuque. 2 6% 6%
* Mudei da BA e estou longe dos meus amigos.

Total 35 100% 100%
Nota 1. Os participantes podiam marcar mais de uma categoria, a porcentagem indicada na coluna %¢é emrelagéo a

todas as respostas dadas nas categorias (N = 35).
Nota 2. A coluna 12 opgao indica a porcentagem, por categoria, considerando, apenas, a primeira resposta de cada

participante (N=19) .

Outros
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Observa-se, na Tabela 12, que a categoria Restricoes foi a mais mencionada
pelos adolescentes, sendo que 16 dos 19 participantes que responderam a essa questao
informaram que ndo podiam mais realizar as atividades de lazer as quais estavam
habituados. Além disso, essa categoria foi o primeiro aspecto apontado por mais da
metade dos participantes, quando se referiram as mudangas provocadas no lazer desde o
inicio do tratamento. A categoria Sair apontou as limitacdes nos passeios realizados
pelos pacientes e foi citada por seis participantes.

Nove adolescentes, entretanto, perceberam que passaram a desenvolver novas
atividades depois que comecaram o tratamento, tais como: ler, desenhar, bordar e
navegar mais tempo na internet. Trés participantes ndo quiseram responder a essa
questao.

A Escola também foi afetada quando o adolescente tem céncer. Nove dos 22
participantes interromperam a atividade escolar por ndo conseguirem concilia-la com a
realizagdo do tratamento; trés adolescentes citaram o excesso de faltas e a queda de
rendimento académico como transtornos provocados pelo tratamento. A Tabela 13
apresenta as mudangas referidas pelos adolescentes, na area escolar, em funcdo do

tratamento oncoldgico.
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Tabela 13 — Mudancas na Escola, referidas pelos adolescentes, provocadas pelo

tratamento.
Categoria Exemplo freqiiéncia %
Parou de estudar * Parei de estudar por causa do tratamento. 9 41%

* Dificuldade para acompanhar a turma.
Aprendizagem * N&o tenho toda a matéria e vou mal nas provas. 4 18%
*Perco muito contelddo e fica mais dificil.

* Diminuiu a minha interagdo com a turma.
*Aforma como as pessoas olham pra mim, 3 14%
assustadas, riem.

Relacionamento com os
colegas.

Faltas Perco muitas aulas. 3 14%

* Falto muito por causa do tratamento.

*Estou ha tanto tempo sem ir, agora da preguica.
*No lanche ndo posso usar a vasilha da escola.
* Agora levo mais a sério, dou mais importancia
ao estudo.

Outros 3 14%

Total 22 100%

Nota 1. Os participantes podiam marcar mais de uma categoria, a porcentagem indicada na coluna % é emrelacéo a
todas as respostas dadas nas categorias (N = 22).

A percep¢do dos adolescentes em tratamento de cancer sobre os aspectos
positivos e negativos da escola pode ser observada na Tabela 14. As atividades
escolares, tais como, leitura, escrita, trabalhos e oportunidade de aprender coisas novas;
bem como a oportunidade de encontro com os amigos e professores especificos foram
as principais vantagens apontadas pelos jovens. Matérias especificas, alguns colegas de
classe e a bagunca foram os aspectos negativos mais citados. Apenas um adolescente
fez referéncia direta sobre a doencga, revelando que os colegas costumam fazer
brincadeiras em relagdo a sua doenga e isso era o que mais o incomodava na escola.

Verificou-se divergéncia na opinido dos adolescentes sobre os aspectos positivos
e negativos do ambiente escolar. A afinidade individual, ou ndo, com o conteudo de
determinadas disciplinas contribuiu para que uma mesma matéria fosse considerada
vantagem ou desvantagem da escola. Nao houve consenso, também, em relacdo ao
recreio, sete adolescentes fizeram referéncia positiva a esse momento do intervalo,

enquanto dois adolescentes consideraram o recreio uma desvantagem da escola.
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As mudangas na Rotina dos adolescentes, provocadas pelo tratamento, foram
mencionadas na Tabela 15. A mudanca mais citada, embora referida apenas por
adolescentes do sexo feminino, foi a restricdo a realizagdo das Atividades domésticas.

Em seguida, a categoria Diefa foi mencionada por seis participantes.

Tabela 15 — Mudancas na Rotina, referidas pelos adolescentes, provocadas pelo
tratamento.

Categoria Exemplo freqiiéncia %

* N&o posso mais ajudar a arrumar a casa.
* As pessoas ficam preocupadas e ndo me
Atividades domésticas deixam fazer nada, nem arrumar nada. 8 40%
*N&ao fago mais as atividades de arrumar e lavar
as coisas, das quais eu gostava.

*Nao posso mais comer comida com sal.
Dieta * Minha alimentagdo mudou. 6 30%
* N&o posso mais comer coisas de que gostava.

* Passei a conviver com outras pessoas.
Convivio *Vim morar com minha tia para fazer o 3 15%
tratamento.

* Agora tenho que seguir mais horarios em casa.
*Tenho hora pra tudo.

Total 20 100%
Nota 1. Os participantes podiam marcar mais de uma categoria; a porcentagem indicada na coluna % é emrelagao
a todas as respostas dadas nas categorias (N =20).

Outros 3 15%

A principal mudanga provocada pelo tratamento, na relagdo com os familiares,
foi o aumento da aproximagdo entre os membros da familia. Doze adolescentes
relataram esse aspecto, enfatizando que passaram a conversar mais, principalmente,
com os pais. Dois participantes informaram que os pais € os familiares realizavam mais
as suas vontades depois que receberam o diagnostico de cancer. Entretanto, dois
adolescentes mencionaram que houve um afastamento da familia devido ao
distanciamento fisico, pois os familiares moravam em outros Estados e eles tiveram que
vir para Brasilia para realizar o tratamento.

A Relagdo com os amigos, segundo a percep¢do de mais da metade dos

adolescentes, também foi afetada pelo tratamento oncoldgico. Nove participantes



68

relataram que perceberam um afastamento dos amigos; segundo eles, os motivos desse
distanciamento foram variados. Alguns amigos temiam se contagiar com a doenca,
outros perderam o contato porque o paciente ndo podia mais participar de atividades
didrias comuns e dois adolescentes informaram que os amigos moravam em outro
Estado e eles tiveram que vir para Brasilia realizar o tratamento. Dois adolescentes,
contudo, relataram que os amigos ficaram mais préximos e passaram a visita-los mais
frequentemente. Da mesma forma, um participante ressaltou que fez novos amigos
depois que comegou o tratamento.

Com base nas respostas dadas a questdo aberta sobre as atividades que
desenvolviam com os amigos antes e depois do tratamento, verificou-se que apenas trés
adolescentes ndo relataram mudancgas nesse aspecto. As principais alteragcdes ocorreram
no tipo das atividades desenvolvidas. Antes do tratamento, participavam de atividades
mais agitadas com os amigos, tais como jogar futebol, andar de bicicleta e sair para
dancar. Depois que iniciaram o tratamento, quando estdo com 0s amigos, conversam,
jogam baralho e ouvem musica. Dois adolescentes relataram que ndo realizavam
qualquer atividade com os amigos depois que iniciaram o tratamento e outro
participante ndo quis responder a essa pergunta.

Verificou-se trés relatos de mudangas provocadas pelo tratamento nas relagdes
afetivas/amorosas, todos de adolescentes do sexo feminino, que informaram a
ocorréncia de afastamento do namorado. Os demais participantes responderam que nao
houve mudanga nesse aspecto, uma vez que ndo estavam namorando quando iniciaram
o tratamento oncologico.

Os aspectos referidos pelos adolescentes sobre o que gostariam que outras
pessoas fizessem para ajudé-los durante o tratamento podem ser observados na Tabela

16. Verificou-se que quinze adolescentes nao identificaram possibilidade de atuacdo de
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terceiros para auxilid-los durante o tratamento. Seis participantes gostariam de receber
mais informagdes sobre a doenga e o tratamento. Desejo de receber mais visitas e a
reaproximassem dos amigos foi mencionado por quatro adolescentes. Trés jovens
citaram aspectos associados a direitos adquiridos que ndo estdo sendo cumpridos (como
o direito ao passe livre no transporte coletivo, por exemplo) e a falta de ajuda a uma
organizacdo ndo governamental que oferece suporte aos familiares e pacientes que
realizam tratamento onco-hematoldgico no Distrito Federal. Cinco adolescentes deram
respostas bastante diversificadas a essa questdo. Um destes adolescentes percebia que os
familiares e amigos ja ofereciam todo o suporte, outro gostaria de receber ajuda nas
atividades escolares e uma adolescente desejava que arrumassem sua casa, pois ela ndo

podia fazé-lo. Um paciente recusou-se a responder a essa questao.

Tabela 16 - Aspectos referidos pelos adolescentes sobre o que gostariam que outras pessoas
fizessem para ajuda-los durante o tratamento.

Categoria Exemplo f %
Nao identifica possibilidades de * Nada.
~ ; * NI ; 7 28%
atuacao de terceiros. Nao sei
Orientagéo. Conwrsar. 6 24%

* Ter mais orientagdo sobe a doenca.

* Que 0s amigos se reaproximassem.

Vinculo N L 4 16%
Ter mais \sitas.
* Ter Passe Liwre, pois as passagens sao
caras.
Direitos/Ajuda * Comprar o mel que vende para comprar o 3 12%

remédio que diminui o enj6o.
* Ajudando a ABRACE, porque ela o ajuda.

* Manter a casa dela organizada e arrumada.
Outros * Ter explicagao sobre as materias da escola. 5 20%
* Amigos e familia ja fazem tudo.

TOTAL 25
Nota. Os participantes apresentaram respostas que se enquadraram em mais de uma categoria, a porcentagem
indicada na coluna (%) é emrelacdo a todas as 25 respostas dadas nas categorias.

A Tabela 17 apresenta as sugestdes dos adolescentes referentes a atividades que

poderiam ser desenvolvidas durante a internagdo para tornar esse periodo mais
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agradavel. Observou-se que quatro adolescentes ndo quiseram se manifestar sobre
sugestdes para tornar mais agraddvel os episddios de internagdo. Os demais
participantes apontaram atividades de distragdo, tais como a disponibilidade de
microcomputador e video-game. A ampliacdo de atividades, ja desenvolvidas pelo
Nucleo de Onco-hematologia Pedidtrica do HAB, tais como a projecdo de filmes e as
visitas dos palhagos do Pronto-Sorriso, também foram citadas. O aproveitamento dos
episodios de internagdo para aprender a tocar um instrumento musical foi referido por

um adolescente.

Tabela 17 - Sugestdes dos adolescentes de atividades para tornar os periodos de
internacao hospitalar mais agradaveis.

Categoria Exemplo f %

* Jogos (s6 tem para criangas menores).
* Gincanas.

Atividades ludicas * Mais visitas dos palhagos e de 13 36%
pessoas para distrair.
* Filmes.

Computador / video-game * Que tivesse computador e video-game 11 31%
* Quadra de futebol.

Atividades fisicas * Utilizar a piscina. 3 8%
* Poder passear pelo hospital.

Aprendizado Que tivesse e§cola regular. ' 2 6%
* Aprender um instrumento musial.
* Pudesse trazer as coisas pessoais.

Outros Melhorar~a comida. 7 19%
* Que a mae pudesse acompanhar.
* Conwersar mais

TOTAL 36 100%

Obs 1. Os participantes podiam apresentar varias sugestdes que foram incluidas em mais de uma categoria, a
porcentagem indicada na coluna (%) € emrelacdo a todas as 36 respostas dadas nas categorias.
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CAPITULO 4 - DISCUSSAO

Esta se¢do de Discussdo foi organizada em topicos, seguindo a seqiiéncia de
apresentacdo dos resultados do trabalho. Inicialmente, sdo discutidos os achados
referentes a caracterizagdo sociodemografica e médico-clinica do estudo retrospectivo,
que utilizou as informa¢des documentais; em seguida, discutem-se os dados relativos a
caracterizacdo sociodemografica, médico-clinica e as informagdes obtidas com os
adolescentes entrevistados no HAB. Ao final, sdo analisados os resultados concernentes
as informagdes sobre a influéncia do tratamento na rotina de vida dos adolescentes

entrevistados.

4.1 - ESTUDO 01
4.1.1 — Caracterizacio sociodemografica.

A caracterizagdo sociodemografica da amostra refletiu a tendéncia
epidemiologica latino-americana de neoplasias na adolescéncia, que revela uma maior
incidéncia entre individuos do sexo masculino (Cuevas-Uriostegui & cols., 2003). No
periodo de 1994 a 2003, a porcentagem de adolescentes do sexo masculino foi superior
a do sexo feminino. Entretanto, nos ultimos anos analisados, observou-se um aumento
significativo do niimero de adolescentes do sexo feminino em tratamento de neoplasias,
conforme descrito na secdo de resultados, no item 3.1, Figura 01. Esse fendmeno pode
ser decorrente do aumento relativo da incidéncia de cancer entre meninas adolescentes,
conforme dados do INCA, do periodo de 1999 a 2001, para jovens com idades entre 10
e 19 anos (INCA, 2003). Esse aumento também poderia ser atribuido a um processo de
crescente sensibilizagdo dos profissionais de satde, visando atender as prerrogativas do
Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) e dos movimentos pela crescente

humaniza¢do do atendimento a criangas e adolescentes, que provocaram um maior
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numero de encaminhamentos de pacientes adolescentes para as unidades pediatricas,
quando anteriormente eram atendidas em unidades de clinica médica de adultos.

A faixa etaria da amostra revelou que mais de 80% dos adolescentes tinham até
15 anos de idade e o restante entre 16 e 18 anos. Essa distribuicdo pode ser decorrente
das mesmas hipoteses formuladas anteriormente, embora outro fator que pode justificar
a concentracdo entre adolescentes de até 15 anos de idade seja a maior incidéncia de
cancer na infancia do que na adolescéncia, principalmente com diagndstico de LLA
(Bleyer, 2002; Barr, 2001; Costa Junior, 2001); como a delimitagdo das fases do
desenvolvimento utilizando o critério de faixa etaria ¢ arbitrario, individuos de 12 anos
e, algumas vezes, de até 14 anos, sdo identificados como pertencentes a infincia
(Strommen, Fitzgerald & McKinney, 1986). No presente trabalho, conforme
mencionado, o critério utilizado foi o do ECA que delimita a adolescéncia como o
periodo entre 12 e 18 anos.

Os resultados ilustraram que pouco mais da metade da amostra era procedente
do Distrito Federal. Este dado ¢ coerente com informagdes da Secretaria de Estado da
Saiude do Distrito Federal, de que uma média de 35 a 40% de criangas e adolescentes
que estdo em tratamento de patologias onco-hematologicas no Distrito Federal sdo
originarios de outras unidades da federacdo e ndo residem permanentemente no Distrito
Federal. Observou-se, também, que 15% dos adolescentes eram provenientes do estado
de Goids. Apesar do fato deste estado possuir, na cidade de Goiania, uma unidade
nacional de referéncia em tratamento de patologias onco-hematologicas pedidtricas,
parte significativa de pacientes que residem em éareas do norte do estado de Goids e em
cidades proximas ao Distrito Federal acabam encaminhados para tratamento em

Brasilia.
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4.1.2 — Caracteriza¢ao médico-clinica.

A distribuicdo da amostra pelos servicos de saude indicou que 42% dos
adolescentes realizaram o tratamento nos dois hospitais considerados neste estudo, HAB
e HBDF, o que constitui um padrdo da Secretaria de Estado da Satde do Distrito
Federal. A maior parte recebeu diagnodstico de cancer no HBDF, iniciou a primeira fase
de tratamento quimioterapico no HBDF, continuou o tratamento quimioterapico no
HAB e recorria ao HBDF em casos de urgéncias e intecorréncias e/ou para a realizagdo
de procedimentos médicos mais complexos ou para tratamento radioterapico.

Os resultados da incidéncia dos diferentes diagndsticos de cancer confirmam a
existéncia de diferengas entre os paises, tanto na idade de aparicdo das diferentes
neoplasias como na ordem de sua freqiiéncia (Aranguré & cols., 2004). Nos Estados
Unidos da América, por exemplo, em um estudo com individuos de menos de 20 anos
de idade, verificou-se que a doenga de Hodgkin foi mais freqiiente entre os adolescentes
brancos, com pico de manifestagcdo entre os 15 e 19 anos (Aranguré & cols., 2004). Os
autores ressaltam, no entanto, que esse resultado ndo constitui um padrdo internacional
de prevaléncia de cancer na adolescéncia. Dados mais amplos indicam que os tumores
Osseos tendem a apresentar maior manifestacdo na adolescéncia, incluindo idades de
pico diferenciadas entre os sexos. Uma das hipoteses para a alta prevaléncia de tumores
Osseos entre adolescentes € a associagdo dessa patologia com o répido crescimento dos
0ssos. Nas meninas, o pico de prevaléncia de osteosarcoma ocorre em idade menor a
dos meninos (Aranguré & cols., 2004).

No Brasil, o Registro de Base Populacional de Cancer do INCA, ndo discrimina
o diagnodstico de cancer especificamente para a faixa etaria adolescente (12 a 18 anos),
descrevendo a prevaléncia da doenca em intervalos de idade entre 10 e 14 anos e entre

15 e 19 anos, por sexo, bem como o diagndstico por neoplasia e por regido brasileira,
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sem distingdo etaria (INCA, 2003). Tal sistematica parece dificultar uma analise da
epidemiologia do cancer na adolescéncia.

No presente estudo, as leucemias, principalmente a LLA, com incidéncia de
43%, foram o diagndstico mais freqliente entre os adolescentes de ambos os sexos. A
doenga de Hodgkin representou 9% e os tumores 6sseos apenas 3% dos diagnoésticos.
Ressalta-se que adolescentes do sexo masculino apresentaram maior incidéncia, em
quase todos os diagnodsticos, exceto nos casos de tumores dsseos, nos quais 2% eram do
sexo feminino e apenas 1% era do sexo masculino, refor¢ando os dados sobre essa
doenga, apresentados por Aranguré e colaboradores (2004).

Os dados obtidos neste estudo, acerca da freqiiéncia dos diagnosticos de cancer
na adolescéncia, sdo similares a incidéncia de cancer na infincia (D’Angio & cols.,
1995). Tendo em vista que a maioria da amostra tinha entre 12 e 13 anos, faixa etaria
indicadora de puberdade inicial, pode-se inferir que as caracteristicas da puberdade
associadas aos indices especificos de cancer na adolescéncia ndo tivessem, ainda, se
manifestado. Por exemplo, o rapido crescimento associado a tumores 6sseos (Aranguré
& cols., 2004) ou o aumento da incidéncia de cancer de ovario e testiculo que sdo
influenciados pelos niveis de hormdnios gonadotréficos e que ocorrem principalmente
no periodo entre 15 e 24 anos, conforme descrevem Wu e colaboradores (2005), ndo
constituiram caracteristicas identificadas entre a populacdo do Estudo 01. Contudo, se
esse padrao de incidéncia constitui uma realidade observada em Brasilia, confirma-se a
opcdo adequada pela realizacdo de tratamento dos adolescentes em unidades pediatricas,
conforme recomendado por Klein-Geltink e colaboradores (2005), com base em estudo
desenvolvido no Canada.

A distribui¢do dos 6bitos por diagnodstico revelou que 60% dos adolescentes que

faleceram foram diagnosticados com leucemia e 11% com linfoma. Esses resultados
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confirmam os dados da literatura, conforme descreve Bleyer (2002), nos quais mais de
80% das causas de mortalidade por cancer entre adolescentes de 15 a 19 anos sdo
decorrentes, especialmente, de quatro grupos de malignidade: leucemias/linfomas,
sarcomas, tumores do Sistema Nervoso Central e tumores de células germinativas,
sendo as leucemias as principais responsaveis por essa taxa de mortalidade.

O baixo indice de 6bitos no periodo analisado, 1994 a 2004, sugere um aumento
da sobrevida dos pacientes e refor¢a a necessidade de que os servicos de oncologia
disponibilizem programas sistematicos de atencdo voltados as demandas especificas de
adolescentes, ex-pacientes de cancer. Conforme destacam Fleck e colaboradores (1999;

apud Seidl & Zannon, 2004):

A oncologia foi a especialidade que, por exceléncia,
se viu confrontada com a necessidade de avaliar as condigdes
de vida dos pacientes que tinham sua sobrevida aumentada
devido aos tratamentos realizados, j4 que, muitas vezes, na
busca de acrescentar anos a vida, era deixada de lado a
necessidade de acrescentar vida aos anos. (p.20).

4.2 - ESTUDO 02
4.2.1 — Caracterizacio sociodemografica.

A amostra entrevistada, composta por 22 adolescentes, revelou um maior
numero de pacientes do sexo feminino (14 participantes). Esse fenomeno pode ser
explicado pelas mesmas hipoteses formuladas no estudo retrospectivo. Cabe salientar,
contudo, que trés dessas pacientes estavam tratando episodio de recidiva de cancer que
tiveram na infancia e ja realizavam acompanhamento com essa equipe de saude.

Quanto a religiosidade, os dados foram coerentes com os indicadores da
populagdo brasileira em geral, com percentual elevado de participantes que revelaram
professar alguma crenga religiosa (20 dos 22 adolescentes entrevistados), sendo a

maioria vinculada a uma fé cristd especifica, exemplo de uma cultura extremamente
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religiosa. No que se refere a distribuicdo por religido, os dados foram coerentes com
levantamentos que mostram o crescimento de movimentos evangélicos no pais, embora
se mantendo hegemonica a afiliacdo ao catolicismo, conforme dados do IBGE citados
por Faria (2004). Esta autora verificou que 76,6% de sua amostra declararam-se
afiliados a uma religido, sendo 56% catolicos, 32,1% evangélicos e 11,9% espiritas. No
presente estudo, com os 22 adolescentes, 65% declararam-se catdlicos e 35%
evangélicos.

O nivel de escolaridade dos pais dos adolescentes equivalente a, no maximo, o
ensino fundamental completo, representando mais de metade da amostra,
provavelmente foi influenciado pelo fato de os participantes do estudo serem usudrios
de hospitais da rede publica de satde, servigos mais utilizados por individuos de classes
socioecondmicas menos privilegiadas. Segundo dados do DATASUS, Banco de Dados
do Ministério da Saude, 63% dos usuarios do SUS cursaram, no maximo, o ensino
fundamental (Ministério da Saude, 2006).

Neste estudo, a questdo sobre o grau de escolaridade dos adolescentes
compreendia seis alternativas, tendo os resultados concentrado-se nas categorias ensino
fundamental e ensino médio, sugerindo equivaléncia escolar com a faixa etdria. No
entanto, esse resultado ndo foi muito elucidativo para verificar a ocorréncia de
repeténcias escolares, pois entre 12 e 18 anos, conforme o sistema educacional
brasileiro, se ndo houver repeténcia, o adolescente deve estar estudando entre a 6* série

do ensino fundamental e 0 3° ano do ensino médio.

4.2.2 — Caracteriza¢ao médico-clinica e informacdes sobre o tratamento.
A LLA foi o diagndstico de metade dos pacientes, que junto com o diagndstico

de linfomas, representaram 82% dos diagndsticos da amostra. Foram entrevistados
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apenas 22 adolescentes, numero pouco representativo para a viabilidade de
generalizagdes, embora parega revelar uma tendéncia, confirmada na amostra
representativa dos 380 casos considerados no estudo retrospectivo.

O tempo de conhecimento do diagnostico era bastante recente (menos de um
ano) para a maior parte da amostra, ou seja, 12 adolescentes. Todos esses pacientes
revelaram possuir algum temor em relagdo ao tratamento. Segundo a literatura, o
recebimento de um diagnostico de cancer provoca grande impacto emocional na familia
e no paciente, gerando sentimentos de raiva, ansiedade, medo e tristeza (Albritton &
Bleyer, 2003; Bleyer, 2002; Madan-Swain & cols., 2000; Whyte & Smith, 1997).
Cuenca e colaboradores (1987) reforcam que ndo basta apenas informar o diagnostico
para os adolescentes, mas ¢ importante manter um canal de didlogo aberto, no qual se
possa discutir periodicamente o tratamento, combatendo medos e fantasias.

Os medos manifestados por esses adolescentes, entretanto, sio bem concretos. O
principal temor ¢ a submissdo aos procedimentos médicos invasivos que se repetem
periodicamente, muitas vezes dolorosos, e as mudangas corporais provocadas por
efeitos colaterais do tratamento, particularmente a queda de cabelo, que interfere na
interagdo social dos adolescentes com seus pares. Barr (2001) enfatiza que as mudangas
na imagem corporal e o medo da rejeicdo dos pares provocam uma redugdo na
participagdo dos adolescentes, em tratamento de cancer, em atividades fisicas e sociais
tipicas desta idade.

Na adolescéncia, a aparéncia ¢ muito importante e na nossa cultura,
principalmente entre as mulheres, a beleza fisica constitui caracteristica extremamente
valorizada. As mudancgas provocadas pelo tratamento, como a queda de cabelo, tém um
impacto emocional maior para as adolescentes do sexo feminino. A literatura aponta

que a satisfagdo, ou ndo, das meninas com seus corpos ¢ influenciada pela maneira
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como os pares € os membros da familia reagem a sua aparéncia (Cole & Cole, 2003).
Além disso, Conti e colaboradores (2005) enfatizam que a construgdo e elaboracdo do
corpo pelo adolescente transcendem o territorio do “privado”, sofrendo varias pressoes
advindas do coletivo. O grupo de amigos e os familiares, bem como as influéncias
culturais, contribuem para esta constru¢do, quer para aceitagdo total, ou parcial, ou até
para a rejeicao (Conti & cols., 2005). Esse processo ocorre de forma distinta para
adolescentes do sexo masculino e feminino. Assim, a questdo de género ¢ um aspecto
que deve receber uma atencdo especial quando se presta atendimento a populagdo de
adolescentes (Neville, 1996).

E possivel que o maior tempo de conhecimento do diagndstico favoreca uma
melhor adaptacdo a condicdo de paciente e uma modificacdo das estratégias de
enfrentamento, dando a sensacdo de maior controle sobre a situagdo de tratamento. Por
isso, recomenda-se o desenvolvimento de estudos longitudinais que investiguem as
estratégias de enfrentamento adotadas pelos adolescentes ao longo do tratamento, bem
como estudos transversais que comparem as estratégias adotadas pelos adolescentes nas
diferentes fases do tratamento oncoldgico. Os resultados destes estudos poderiam
auxiliar os psicologos que atuam na area de satde a: (a) oferecer suporte direcionado as
necessidades de cada paciente, em cada fase do tratamento; e (b) conduzir grupos de
adolescentes com cancer, favorecendo a troca de experi€éncia e a aquisicdo e
manuten¢do de estratégias adequadas de enfrentamento.

As responsabilidades associadas aos cuidados com o paciente adolescente
parecem recair mais intensamente sobre as mulheres. As maes sdo as principais
acompanhantes durante o tratamento, para 17 dos 22 entrevistados. Essa situagdo,
adicionada a dupla jornada e a questdes relativas a papéis de género, pode acarretar

impacto adverso sobre o bem-estar psicologico e a qualidade de vida dessas mulheres.
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Desse modo, o atendimento e o suporte psicoldégico devem contemplar toda a familia e
ndo apenas o paciente. Tal suporte deveria incluir todas as dimensdes dos cuidadores,
sintomas fisicos e psicoldgicos, rede de apoio social, necessidades econOmicas,
expectativas e esperancgas, crencas existenciais e espirituais (Rezende, Derchain, Botega
& Vial, 2005). Para que este objetivo seja alcangado, uma equipe interdisciplinar
deveria ser mobilizada e varios recursos utilizados, como por exemplo: (a)
disponibilizacdo de servigos sociais que pudessem atender as necessidades psicossociais
dos adolescentes e de seus familiares; (b) mobilidrio hospitalar adequado para o
descanso dos acompanhantes; (c¢) desenvolvimento de grupos psicoeducativos para os
pais e familiares, nos quais fossem transmitidas informagdes sobre a doenca, tratamento
e procedimentos médicos; (d) incentivo a troca de experiéncias entre pacientes e
familiares; (e) facilitacdo de negociacdo para dividir os cuidados e ndo sobrecarregar um
unico membro da familia; e (f) espago diferenciado e privativo para escuta clinica.

Epelman (1996) acrescenta:

“.para a prevencdo dos problemas psicolégicos
decorrentes do diagnéstico de uma doenga neoplasica, do
impacto deste diagnostico no paciente, nos seus pais, nos seus
irmdos e na equipe, ¢ necessario ajudar todos aqueles
envolvidos na situagdo a perceberem e compreenderem suas
atitudes, suas emocgdes, a desprenderem-se da paralisagdo e
alienacdo gerada pelo excesso de sofrimento, a reencontrarem
a liberdade face a morte possivel, as vezes proxima, ¢ ainda
possibilitar que o didlogo retome sua fluidez em cada um e

entre uns e outros” (Epelman, 1996, p.97).
Coerentemente com o fato de constituir a figura mais importante que acompanha
o adolescente durante o tratamento, a mde ¢ a principal pessoa com quem os
adolescentes conversam sobre os aspectos que os incomodam durante o tratamento,
conforme mencionado por 15 participantes. O acesso mais facil & mae, especialmente

nos momentos de maior sofrimento (durante os episodios de internagdo, exames

médicos invasivos, outros) talvez favoreca esse didlogo (Ishibashi, 2001). Sete
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participantes, contudo, ndo conversam sobre esse tema. Nesse aspecto, Rona e
colaboradores (1994) esclarecem que o apoio psicologico ao adolescente com cancer
deve considerar as necessidades evolutivas proprias da idade, como as dificuldades dos
jovens de comunicagdo com os adultos, especialmente com os pais, preferindo a troca
de experiéncias com os amigos. Como o ambiente hospitalar apresenta uma organizagao
geralmente inflexivel e voltada para o tratamento da enfermidade, nem sempre existe
planejamento suficiente para atender a individualidade. Disponibilizar espaco com
privacidade para os adolescentes conversarem com os amigos e dar prioridade a que os
pacientes adolescentes fiquem internados na mesma enfermaria poderia facilitar a
comunicagdo entre os jovens. Outras medidas para proporcionar melhor comunicagao
poderiam incluir: (a) oferecer informagdes aos amigos dos pacientes para que esses se
sintam mais confortdveis na tarefa de apoio aos adolescentes em tratamento; (b) formar
grupos de pacientes adolescentes conduzidos por psicoélogo(a)(s); e (c) sensibilizar pais
e profissionais de satde a respeito das necessidades dos adolescentes, de privacidade e
de comunicagdo com pares.

As entrevistas apontaram que os adolescentes nem sempre conversam com seus
amigos sobre o diagnostico e o tratamento a que estdo submetidos. Nove participantes
comunicaram, a todos os seus amigos, informagdes sobre o diagndstico e o tratamento.
No entanto, metade da amostra divulgou informagdes apenas aos amigos mais proximos
e dois adolescentes informaram que nenhum de seus amigos sabia que eles faziam
tratamento oncoldgico. Assumir a identidade de paciente oncolégico pode representar
um passo importante contra o preconceito, além de facilitar a busca de tratamento e de
apoio social de pessoas significativas (Ishibashi, 2001). Contudo, o sigilo sobre sua
condicdo ¢ direito do paciente. Os critérios que costumam influenciar a tomada de

decisdo quanto a quem e quando revelar informagdes sobre a doenga e o tratamento
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incluem o grau de confianca e a qualidade do vinculo estabelecido com a(s) pessoa(s)
escolhida(s) para compartilhar essas informagdes.

Talvez os adolescentes evitem comunicar sua condi¢do de pacientes de cancer
aos amigos por desejarem manter uma relagcdo “normal” e divertida nos momentos de
convivéncia com os colegas, evitando serem estigmatizados, isolados ou objetos de
compaixdo. Um sistema de suporte em grupo poderia auxiliar nesse sentido. Conforme
descrevem Rona e colaboradores (1994), ¢ importante oferecer um espaco no qual o
adolescente com cancer possa discutir seus temores € preocupagdes € receba apoio e
estimulo para a constru¢do dos seus planos, pois se trata de uma pessoa em pleno
processo de desenvolvimento e em fase de constru¢do de projetos para vida adulta.
Nesse aspecto, o papel dos profissionais de saude ¢ fundamental tanto para a vinculagao
do usuario com a equipe e o servigo de satde, quanto para a facilitagdo do processo de
tomada de decisdo do paciente no que concerne a revelacdo do seu diagndstico e

tratamento para outras pessoas (Barr, 2001; Ishibashi, 2001; Lemos & cols., 2004).

4.2.3 — Informacgoes sobre a influéncia do tratamento na vida dos adolescentes.

Os adolescentes percebem e se referem as varias mudancgas provocadas pela
doenga e pelo tratamento nas diversas areas de suas vidas: lazer, rotina, escola e nos
relacionamentos. Dezesseis adolescentes ficaram impedidos de realizar suas habituais
atividades de lazer. Nove participantes interromperam a atividade escolar e alguns
mencionaram dificuldades de aprendizagem. Nem sempre essas mudangas sdo ruins,
alguns passam a valorizar mais a escola, desejam voltar a estudar, fazem planos, se
preocupam mais com o futuro e em aproveitar melhor as oportunidades. Mas, a maioria
vivencia muitas perdas e esse momento de suas vidas gera potencial sofrimento.

Segundo Ulloa e colaboradores (1998), “os transtornos na qualidade de vida ndo se
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manifestam habitualmente nos sinais clinico, mas estdo relacionados com as atividades
sociais, escolares e familiares do sujeito, elementos que estdo fora do dominio da
investigacdo médica habitual” (p.352). Cuenca e colaboradores (1987) identificaram
que os adolescentes com cancer se preocupam mais com os efeitos da doenga no seu
aspecto fisico, no desempenho escolar e na relagdio com os companheiros do que com a
doenca em si.

As mudangas no lazer, relatadas pelos adolescentes, explicitam a percep¢do das
perdas devido as restricdes impostas pela doenca e pelo tratamento. As principais
queixas incluem atividades que ndo podem mais ser realizadas. Os entrevistados
relataram, também, que passaram a assistir mais televisdo, embora esta ndo constituisse
uma atividade empolgante. E interessante verificar, contudo, que nove pacientes
percebiam aspectos positivos como a possibilidade de realizagdo de novas atividades.
Nesse sentido, os profissionais de satde deveriam aproveitar esse periodo para
incentiva-los a descobrir e desenvolver novas potencialidades, inclusive auxiliando a
diminui¢do de sentimentos de frustracdo e de “perda” da adolescéncia por ndo poderem
desempenhar as mesmas atividades de antes.

As mudangas na rotina referem-se, principalmente, as restricdes impostas pelos
familiares na realizagdo de atividades domésticas e as alteragdes na dieta. A dieta
contribui para o alivio de alguns dos efeitos colaterais do tratamento, como o inchago
corporal e o enjoo, embora o relato de um adolescente explicite que essa condi¢do ¢
percebida como restricdo de um prazer: “ndo posso comer as coisas que gostava’”.
Quanto as atividades domésticas, muitas das limitagdes impostas as adolescentes nio
sdo devidas as orientagdes médicas, mas pela tendéncia a sensagcdo de inseguranca e
superprotecdo dos familiares. No caso das pacientes do sexo feminino, por exemplo,

observou-se que o papel social das adolescentes no contexto em que estdo inseridas
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reforca que elas sejam “boas donas de casa”. Impedir que desempenhem essas
atividades pode provocar um sentimento de inutilidade, que gera frustracdo. Destaca-se
a necessidade de que os profissionais de satide orientem os familiares do paciente a
evitar que eles tenham que se submeter a maiores restricdes do que aquelas a que ja
estdo expostos. Esse tema também pode ser abordado em grupos psicoeducativos para
os pais e familiares, bem como transmitido em contextos de sala de espera das unidades
de saude.

Na adolescéncia, a escola ¢ o principal ambiente de interacdo social, mas a
doenga e o tratamento interferem na manuten¢do da rotina escolar. Verificou-se que
varios participantes interromperam as atividades académicas. Rona e colaboradores
(1994) recomendam que os adolescentes retomem as atividades escolares e sociais tdo
logo o estado de saude e o tratamento permitam. Outros pacientes do Estudo apresentam
dificuldades na escola; faltam muito, devido aos retornos ao hospital e aos efeitos
colaterais do tratamento; apresentam dificuldade para memorizar contetidos escolares,
mas continuam freqiientando as aulas quando possivel. Ishibashi (2001) recomenda que
a equipe de saude entre em contato com os professores e com os colegas de classe dos
pacientes adolescentes, oferecendo esclarecimentos sobre a doenga e o tratamento e
sugerindo estratégias que constituam uma rede de apoio social ao adolescente.

O prejuizo no rendimento escolar ¢ agravado pelo baixo grau de instru¢do dos
pais. Muitas vezes, os adolescentes possuem um grau de escolaridade superior aos dos
pais e esses ndo podem auxilid-los nas tarefas de casa ou na preparacdo para provas de
conhecimento, quando perdem aula. Um adolescente manifestou o desejo que tivesse
um sistema de ensino regular no hospital, como sugestdo para que a internagdo ficasse
mais agradavel; outro adolescente afirmou que gostaria que as pessoas o ajudassem nas

tarefas escolares.
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Outros fatores que prejudicam o desempenho académico, e algumas vezes
aumentam o indice de absenteismo dos pacientes, sdo o preconceito e a rejeicao das
pessoas da escola, que deixam o adolescente constrangido. O relato de um participante
ilustra o impacto emocional dessa situacdo: “Na@o tenho mais amigos na escola, fico
sozinho e as pessoas olham para mim assustadas e riem de mim”.

Costa e Lima (2002) defendem que a rotina escolar deve ser mantida para que os
adolescentes em tratamento de cancer continuem seu processo de desenvolvimento em
condigdes quase normais. Ulloa e colaboradores (1998) enfatizam a necessidade de
oferecer um suporte psicossocial ao adolescente e orientagdes na propria escola. Desse
modo, o jovem pode lidar mais facilmente com os receios de rejeicdo dos colegas ou
com uma queda no rendimento académico e os colegas e professores podem esclarecer
as duvidas sobre a doenga, ndo superproteger o paciente e o integra-lo adequadamente
no grupo.

O relacionamento com os familiares também sofreu alteracdes apds o
tratamento. A maioria dos participantes (12 adolescentes) informou que houve uma
aproximacao dos membros e o didlogo familiar melhorou. Conforme apresenta Ausloos
(1996), as situacdes de crise muitas vezes desorganizam a estrutura familiar,
promovendo crescimento e maior integracdo e didlogo entre os membros, refletindo a
competéncia das familias para alcangarem um processo de reestruturagio. E necessario,
entretanto, orientar a familia para que os filhos sauddveis ndo sejam esquecidos e nio
ocorra auséncia de limites de comportamento com o paciente. Como orienta Epelman
(1996), a doenga ndao deve colocar o paciente em posicao privilegiada. A obrigacao
escolar deve ser respeitada, bem como as regras do grupo familiar e a organizacdo da
vida cotidiana, incluindo momentos de fadiga e de eventual incapacidade provisoria do

paciente adolescente.
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A principal mudanga no relacionamento com os amigos foi o afastamento desses
e maior isolamento social do paciente. Os adolescentes informaram que muitos se
afastaram pelo receio de contagio. Esse comportamento indica que ainda ha muito
preconceito e desconhecimento em relagdo a doenga e que, principalmente, os
profissionais de saude devem promover atividade de divulgacdo de informagdes e
esclarecimentos e se possivel estabelecer parcerias com as escolas e a imprensa.

Outro aspecto que contribui para distanciamento dos amigos sdo as restrigoes
relacionadas com o tratamento e a doenca que impedem o paciente de realizar as
atividades junto com os jovens da sua idade. Por exemplo, a baixa da imunidade
provocada pela quimioterapia deixa os participantes vulneraveis ao risco de contrair
infec¢des, por isso orienta-se que os pacientes ndo freqlientem lugares fechados com
muita gente. Cinemas e danceterias, que sdo ambientes comuns de encontro e lazer dos
adolescentes, estdo nesse critério de restricdo. A fadiga e o enjdo, provocados pelo
tratamento, também limitam as atividades esportivas desenvolvidas por adolescentes.
Uma alternativa seria sensibilizar os familiares e demais integrantes da rede social do
adolescente para tentarem inserir os amigos no processo de se engajar em outras
atividades e projetos dos quais os pacientes possam participar.

Para a maioria dos adolescentes, ndo houve mudangas provocadas pelo
tratamento nas relacdes afetivas/amorosas, pois ndo estavam namorando quando
iniciaram o tratamento. Apenas trés adolescentes, do sexo feminino, informaram que
houve o afastamento do namorado. Os namorados dessas pacientes podiam ndo ter
maturidade suficiente, ndo possuir recursos suficientes para oferecer o suporte de que
elas precisavam ou ficado assustados com o diagnostico de cancer e, por isso, se
afastaram. No entanto, independentemente da motivagdo, o comportamento de

abandonar a paciente pode provocar uma percep¢ao negativa da sexualidade para essas
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adolescentes, devido a vinculos pouco gratificantes, associados a um temor de ndo

serem queridas, tal como descrito por Cubillo e colaboradores, 1996.
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CAPITULO 5 - PROPOSTA DE ATENDIMENTO AOS ADOLESCENTES EM

TRATAMENTO DE CANCER.

Foram apresentados na discussdo, que consolidou os resultados obtidos,
elementos que servem de base para a formula¢do de proposta de intervengdo. Nesse
capitulo, sdo expostos mais detalhadamente aspectos de proposta de atendimento aos
adolescentes em tratamento de cancer.

A organizacdo de programas voltados a satde do adolescente requer a
consideragdo das dimensdes social e coletiva, abordadas de forma interdisciplinar,
envolvendo os diferentes aspectos que interagem no cotidiano dos adolescentes € no
contexto em que estdo inseridos, buscando adaptar os contetdos desses programas as
diferentes modalidades de demandas individuais e coletivas (Formigli & cols, 2000).

A presente proposta pretende atender, prioritariamente, as demandas dos
adolescentes em atendimento de cancer identificadas neste estudo. Sua implementacao
exigiria, entre outros, investimento financeiro, disponibilizacdo de pessoal, adesdo e
comprometimento da equipe de satide e de funciondrios do servico de satide com o
projeto.

Inicialmente, sugere-se a necessidade de se enfatizar, as chefias e coordenagdes
do servico de satde, as peculiaridades da adolescéncia e as vantagens de um
atendimento diferenciado a esta faixa etaria. Apos eventual aprovagdo da proposta, €
importante realizar uma ampla divulgagdo da proposta no ambiente hospitalar mediante:
(a) comunicag¢des formais ao servico de saude (memorandos, oficios, outros); (b)
cartazes comunicativos; (c) solicitacdo de sugestdes e demandas da(s) equipe(s) de
satde e hierarquizacdo dos encaminhamentos; (d) promocao de palestras e workshop

sobre o processo de desenvolvimento na adolescéncia e das principais demandas dos



88

adolescentes em tratamento oncoldgico. A divulgacdo deve ser um processo continuo,
principalmente se as a¢des forem implementadas gradualmente. Manter abertura e
didlogo com a equipe de saude e os funciondrios, para que possam sempre apresentar
sugestdes sobre o projeto também contribuird para uma maior adesdo dos envolvidos.

A captagdo de recursos financeiros para o projeto pode ser pleiteada a partir de
recursos publicos da Secretaria de Estado da Saude do Distrito Federal e de programas
do Ministério da Saude, tendo em vista que a adolescéncia ¢ uma area de prioridade
governamental e de interesse de toda a sociedade; e, ainda, por meio de parcerias
estabelecidas com: (a) empresas privadas, que poderiam abater o investimento em
descontos de impostos e beneficiarem-se com a propaganda positiva; (b) organizacdes
ndo-governamentais que apoiam pacientes portadores de doengas cronicas e seus
familiares.

Os recursos humanos devem ser convocados, prioritariamente, por concursos
publicos, para que sejam mais estaveis. O estabelecimento de parcerias com instituigdes
de ensino superior e de pesquisa, para o desenvolvimento de programas de programas
de estagios supervisionados, extensdo universitaria a comunidade e pesquisa cientifica
também pode contribuir como fonte de pessoal capacitado e geracdo de servigos.

A presente proposta apresenta orientagcdes sobre: ambiente fisico, acolhimento,
informac¢do, manejo de procedimentos médicos invasivos em oncologia, formagao de
grupos de adolescentes, desenvolvimento de atividades ludicas e aprendizado,
envolvimento de pais e familiares e equipe de satde.

Nao se da detalhamento acerca de horarios, periodicidade das atividades,
ambientes no qual seriam desenvolvidos e execucdo de agdes especificas, pois essas
questdes devem ser negociadas e adaptadas a realidade e demanda de cada servico de

saude.
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5.1 - Ambiente fisico

Ha necessidade de adaptagdo fisica e social das enfermarias hospitalares as
demandas do adolescente, como um elemento potencialmente promotor do conjunto de
intervengdes que se pretende realizar. Nesse sentido, o primeiro passo seria prover um
espago fisico adequado para o adolescente. Geralmente, a porcentagem de adolescentes
atendidos nas unidades pediatricas ¢ menor do que o niimero de criangas. A partir da
andlise do fluxo de atendimento de pacientes adolescentes e do numero de enfermarias
da unidade pediatrica, deve-se destinar uma ou mais enfermarias para os adolescentes.
Essas deverdo incluir decoragdo adequada ao perfil da faixa etdria adolescente,
diferenciando-se claramente de enfermarias infantis. O espago fisico definido
contribuira, também, para que os adolescentes sejam internados juntos, o que
favoreceria a comunicagdo entre os jovens.

Deve-se, também, disponibilizar mobilidrio adequado para o descanso de
acompanhantes, incluindo, no minimo, poltrona reclindvel (preferencialmente leito) e

armario privativo com chave.

5.2 - Acolhimento

O hospital constitui, geralmente, um ambiente impessoal e rigido em termos de
regras e rotinas especificas, um amplo corpo de funcionarios com fungdes especificas e
uma organizacao espacial peculiar. Quando o paciente e sua familia sdo inseridos nesse
contexto, para o tratamento de uma doenga cronica, ¢ necessario ambienta-los a esse
Nnovo espaco.

Um desenho esquematico da planta fisica do hospital, sinalizando cada ambiente

e um quadro com os horarios e as atividades da rotina hospitalar poderia estar exposto
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na sala de espera e no hall das enfermarias. Tal medida poderia ajudar o paciente e seu
acompanhante a ndo se sentirem perdidos, aumentando o grau de conforto com o
ambiente e possibilitando maior autonomia para o planejamento de atividades, de
interesse dos usudrios, durante os periodos de internacao.

A apresentacdo ao adolescente e seus pais, no momento da admissao hospitalar,
de videos informativos e ilustrativos, das dependéncias fisicas da unidade, membros da
equipe de saude e demais elementos relevantes a internagdo, contribuiria para uma
apropriacao do espaco e maior percepcao de seguranca, por parte do paciente e familiar.

A realizacdo de visitas guiadas pelo hospital constitui uma atividade que também
pode ser desenvolvida e que poderia proporcionar maior confianca ao adolescente por
perceber maior familiaridade e dominio sobre o ambiente.

A elaboracdo de crachds que identifiquem nominalmente os pacientes ¢ um
recurso que aumenta a probabilidade de que os profissionais de saude chamam os
adolescentes por seus respectivos nomes, facilitando a memoriza¢do. Além disso, os
jovens poderiam ter autorizagdo para personalizar seus crachds, a partir de material (de

papelaria, por exemplo) disponibilizado pelo hospital.

5.3 - Informacio

A disponibiliza¢do de informacdo adequada constitui estratégia fundamental de
intervengdo. Ishibashi (2001) afirma que os “adolescentes com cancer sdo resilientes
quando sdo dadas informagoes e suporte”. Epelman (1996) enfatiza que a informagao
tranqiiiliza o paciente e que devem ser fornecidas desde o inicio e ao longo de todo o
processo, conforme as situacdes se apresentem. As estratégias de comunicagdo de
informacao, entretanto, ndo devem se restringir ao paciente, devem contemplar também

os familiares, amigos e professores.
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Em situagdo de comunicagdo de diagnosticos, o médico deve transmitir com
tranqliilidade informagdes sobre a doenca, tratamento, possiveis efeitos colaterais e
recursos utilizados para amenizar esses efeitos. E importante ouvir e esclarecer as
duvidas do adolescente e de seus familiares e se colocar a disposicdo para futuros
esclarecimentos. Estratégias de verificagdo de compreensdo de conteudo, por parte dos
profissionais de satde, sdo essenciais para identificacdo de dificuldades por parte de
pacientes e familiares.

Informagdes visuais, tais como filmes, cartilhas e manuais impressos, sobre o
cancer, tratamento e temas relevantes sobre satde, doenca, processo de
desenvolvimento humano, devem ser apresentadas e disponibilizadas. Isso deve ocorrer
em apresentacdes em salas de espera para os pacientes e familiares, em grupos
psicoeducativos para pais, em grupos de adolescentes e palestras apresentadas nas
escolas dos pacientes. O material impresso pode ser também distribuido para amigos e
pessoas significativas do convivio social dos pacientes. Material disponibilizado em
sites de internet podem ser divulgados, de modo a aumentar o alcance das informagdes e
mobilizar novos contetidos para divulgacao.

Antes da execugdo de procedimentos médicos invasivos, seguindo as orientagdes
da Organizacdo Mundial de Satde (1993, apud Costa Junior, 2001), ¢ importante
esclarecer os adolescentes acerca do contexto que envolve um procedimento invasivo,
incluindo-se uma explanagdo das razdes que conduzem a necessidade da execucdo do
procedimento, bem como dos possiveis resultados a serem obtidos e eventuais efeitos
desconfortaveis. Informagdes sobre como se executa o procedimento devem ser
disponibilizadas na medida em os adolescentes solicitem ou a equipe de saude decida

pela beneficéncia da divulgagdo a cada paciente. Cursos de treinamento sobre
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estratégias psicologicas de preparacdo para submissdo a procedimentos médicos
invasivos devem ser realizados regularmente.

Psicologos e a equipe de saide como um todo devem estar disponiveis e
preparados para esclarecer duvidas e oferecer informag¢des adequadas durante todos os

momentos de interacdo com os adolescentes e seus familiares.

5.4 - Manejo de procedimentos médicos invasivos em oncologia

A OMS (1993 apud Costa Junior, 2001) apresenta estratégias de intervencao
psicolégica desenvolvidas com jovens expostos a procedimentos invasivos, que ainda
ndo sdo plenamente observadas nas unidades pediatricas. A presente proposta incorpora
essas estratégias para que sejam divulgadas e implementadas.

(1) Preparagdes cognitivo-comportamentais que pretendem promover a redugdo
geral da ansiedade e do medo manifestado por pacientes submetidos a algum grau de
invasibilidade corporal. Neste conjunto, estdo incluidos o relaxamento, as estratégias
cognitivas e comportamentais de manipulacdo de enfrentamento (tais como a distragdo
de atengdo e autocontrole), a modelacao (utilizando-se video ou modelos ao vivo) ¢ as
situacdes de simulagdo de procedimentos médicos (role-playing). Tais técnicas podem
ser aplicadas antes ou apds a execug¢do do procedimento invasivo.

(2) Uso de técnicas comportamentais que visam proporcionar uma reducido dos
efeitos das experiéncias de dor e ansiedade, bem como facilitar o processo de adaptagado
depois de executado o procedimento médico. Neste conjunto estdo incluidos o
biofeedback, relaxamento muscular, relaxamento dirigido por imaginacdo ou

visualizagdo e treino de inoculagao/reducao dos efeitos do estresse.
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5.5 - Grupos de adolescentes

E importante a realizagio de trabalhos psicoeducativos em grupo com
adolescentes com os objetivos de: (a) oferecer informacdo e ampliar o conhecimento
sobre cancer, tratamento e desenvolvimento; (b) promover a troca de experiéncias entre
os pacientes; (c) auxiliar o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento
adaptativas, preparando-os para lidar com estressores relativos a doenga e ao tratamento
e aumentar a adesdo ao tratamento; (d) constituir um espaco de escuta e discussdo de
temas relacionados as mudangas provocadas pela doenca e tratamento, tais como:
sexualidade, identidade, interagdo social, limitacdes, potencialidades, outros; (e)
oferecer suporte emocional aos adolescentes.

As atividades desenvolvidas nesses grupos seriam previamente preparadas,
conforme demandas e/ou necessidades identificadas, mas haveria flexibilidade para
priorizar temas ou situa¢des consideradas prioritarias. Nos grupos, seriam considerados
fatores psicologicos, historicos e culturais do adolescente, que se referem a:

(1) Fatores psicologicos: cognitivos (crencas e expectativas) e afetivos
(sentimentos e emocgdes) evocados frente a doenca, tratamento e as mudangas
provocadas pela doenga e pelo tratamento na vida dos adolescentes.

(2) Fatores historicos: representados pela constituicdo de experiéncias do
paciente com a doenca, os ambientes de tratamento e com a instituicdo na qual ¢
atendido.

(3) Fatores sociais: podem incluir os acompanhantes e o papel desempenhado
por esses junto aos pacientes, a interacdo entre adolescentes, relacionamentos

amoroso/sexualidade e a relagdo como membros da equipe de saiude
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Costa Junior (2001) ressalta que ndo ¢ a quantidade, mas a qualidade da
intervengdo profissional que permite uma melhor adaptagdo do jovem as situacdes

estressantes de internagdo hospitalar.

5.6 - Atividades ludicas e aprendizado

Priorizar a oferta de atividades lidicas adequadas a faixa etaria adolescente, tais
como: (a) apresentacdo de filmes em DVD nas enfermarias, durante o periodo de
interna¢do, escolhidos pelos adolescentes; (b) disponibilizacio de jogos para
adolescentes, acesso a microcomputadores e video-game.

Seria interessante fazer parcerias com a Secretaria de Educacdo e com
institui¢cdes de ensino superior que oferecem cursos de licenciatura, para que se pudesse
organizar, durante o periodo de internacdo, reforco escolar para os pacientes.
Simultaneamente, psic6logos poderiam abordar, em grupo ou individualmente, temas
referentes as mudancgas provocadas na escola por conta do tratamento.

Outras atividades que demonstram a possibilidade de uma atuagdo mais
abrangente, estendendo-se para além das modalidades tradicionais dos servicos clinicos,
poderiam ser desenvolvidas durante o periodo de internagdo, tais como: cursos de
computagdo, cursos de artes e a oportunidade de aprender a tocar instrumentos musicais.
Nesse sentido, Campello & Campello (2006) descrevem a implementagdo de um
projeto, desenvolvido em um hospital universitario do Recife, que estruturou cursos de
artes e de instrumentos musicais para os pacientes. Esse projeto foi viabilizado com o
estabelecimento de parcerias com artistas locais, com o Conservatorio de Musica e com

a Secretaria de Satude, com grande indice de adesdo dos pacientes adolescentes.
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5.7 - Pais e familiares

Além de informacdo, ¢ fundamental que seja oferecido suporte emocional aos
pais e familiares. Isso pode ser alcancado com a disponibilidade dos profissionais de
saude para escutarem os familiares e de maneira sistemdtica, como a estruturacdo de
grupos psicoeducativos para os pais e familiares. Nesse ambiente, poderia ocorrer a
troca de experiéncia, o suporte emocional, a escuta, a transmissdo de informagdes sobre
a doenga, tratamento, procedimentos médicos, o auxilio para o desenvolvimento de
estratégias de conciliacdo para diversas demandas (trabalho, casamento, outros filhos,
outros) e de estratégias de enfrentamento para lidar com o sofrimento e ansiedade.

Permitir, se o adolescente desejar, que os pais possam permanecer junto a seus
filhos durante a execucdo de exames e procedimentos invasivos pode ser produtivo e

mais tranqiiilizador tanto para os pais quanto para os filhos.

5.8 - Equipe de saude

A sensibilizacdo da equipe de satde para lidar com as demandas da adolescéncia
deve ser trabalhada em palestras e oficinas para os profissionais e nas discussdes de
caso, em situacdo de reunido clinica. Psicdlogos devem investir na discussdo e
treinamento de tematicas relacionadas a relagdo médico-paciente, orientando os
profissionais de satde para utilizagdo de linguagem adequada a faixa etéria,
reconhecimento de demandas dos adolescentes e incentivo a maior participacdo do
jovem nas decisdes sobre o tratamento. A abordagem de questdes psicossociais deve ser
enfatizada entre os membros das equipes de saude, visando a crescente qualidade de

vida dos familiares e adolescentes expostos a contingéncias de tratamento oncoldgico.
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CAPITULO 6 — CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo teve como objetivo produzir informagdes para auxiliar no
atendimento as necessidades psicossociais de adolescentes com cancer, contribuindo
para a formulacdo de politicas sociais que déem prioridade ao adolescente, conforme
preconiza a Constituicdo Federal. Investigou-se a incidéncia dos principais tipos de
cancer entre adolescentes atendidos nas unidades pediatricas da Secretaria de Saude do
Distrito Federal, em um periodo recente; tendo sido identificadas algumas das
caracteristicas demograficas desse grupo. Foram, também, explicitados fatores
geradores de sofrimento associados ao tratamento dos adolescentes estudados e
variaveis sociodemograficas e médico-clinicas levantadas em pesquisa documental.

O estudo foi inovador ao investigar o adolescente em tratamento oncoldgico, o
que pode trazer avangos para as areas da psicologia da satde e do desenvolvimento. Os
resultados também contribuem para a ampliacdo dos conhecimentos epidemioldgicos
brasileiros sobre o cancer na adolescéncia, que ndo sdo tdo amplos quanto os estudos
infantis nessa 4rea. E importante salientar que isso foi conseguido com base em uma
metodologia que respeitou os preceitos da metodologia cientifica e da ética em pesquisa
com seres humanos (Ministério da Saude, 1996).

Uma das principais contribui¢des deste trabalho foi oferecer informagdes sobre o
perfil e as principais preocupacdes dos adolescentes em tratamento oncologico
atendidos nas unidades selecionadas. Tendo em vista que estatisticas sobre essa
populacdo ndo estdo disponiveis, os resultados desse trabalho poderdo auxiliar outras
pesquisas e subsidiar ac¢des governamentais e da administragdo dos hospitais,
principalmente do HBDF e do HAB, para implementagdo de programas voltados para a

saude, bem estar e qualidade de vida dos adolescentes em tratamento de cancer. As
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informacdes geradas também poderdo ser Uteis aos profissionais de satde cujas praticas
estdo voltadas para a realizagdo de um atendimento mais humanizado. Nesse sentido, foi
apresentada uma proposta de atendimentos aos adolescentes em tratamento de cancer.

Como um resultado adicional desta pesquisa, pode-se afirmar que, conforme
declaragdes espontaneas de muitos participantes, a oportunidade, proporcionada pelo
desenvolvimento do trabalho, de falar sobre a doenga, o tratamento, os aspectos que os
incomodam e as estratégias utilizadas, foi reconfortante. Os adolescentes aproveitaram a
aplicagdo do teste para manifestar suas inquietacdes, o que revela a auséncia e a
necessidade desse espago de didlogo. Cabe, pois, abrir espacos de comunicacdo nos
quais ele possa expressar suas inquietacdes, preocupacdes € medos, 0 que propicia uma
participagdo ativa durante o processo de tratamento, favorecendo uma boa adesdo
terapéutica.

Os resultados deste estudo incluem implicagdes clinicas relevantes, porém
algumas limitacdes devem ser consideradas. Primeiro, o perfil socioecondmico da
amostra era representativo de uma populacdo de menor poder aquisitivo, principal
usuario do sistema publico de saide. Como o espago do adolescente ¢ influenciado pela
cultura, o papel, as preocupacdes, as responsabilidades e o lazer dos jovens sdo distintos
nas diferentes classes sociais. Sugere-se, por conseguinte, a realizagdo de estudo sobre o
adolescente em tratamento de cancer atendido em unidades pedidtricas de hospitais
particulares, de forma a complementar as conclusdes obtidas por meio da pesquisa nos
hospitais ptblicos. Sugere-se, também, a replicagdo desses estudos em outros estados.

A pesquisa revelou o aumento da incidéncia de adolescentes do sexo feminino
atendidas nas unidades pediatricas. Estudos futuros poderiam verificar se estd ocorrendo
uma feminilizacdo da doenga, implicando a necessidade de aperfeicoamento da

investigacao de susceptibilidade, ou se esse fendmeno ¢ decorrente de um maior numero
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de encaminhamento das adolescentes para as unidades pediatricas, provocado por um
processo de sensibilizagdo que promove uma adesdo maior as propostas do Estatuto da
Crianca e do Adolescente. Seria interessante investigar essas hipoteses e incentivar a
continua expansdo desse processo.

Identifica-se, aqui, a pertinéncia da realizacdo de estudos que aprofundem os
conhecimentos sobre as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos adolescentes, além
de pesquisas sobre cada area da vida do adolescente que sofre mudangas em decorréncia
do tratamento. Sdo também relevantes trabalhos que investiguem o impacto na familia
do adolescente em tratamento oncologico, complementados por pesquisas sobre a
influéncia do tratamento na formagdo da identidade do adolescente e dos seus projetos
de vida.

As particularidades da adolescéncia justificam a conveniéncia de reconhecer as
peculiaridades do cancer nessa etapa da vida. Constatou-se aqui que, recentemente, em
diferentes partes do mundo tém-se estabelecido unidades de ateng@o ao adolescente com

cancer. O Brasil precisa incluir-se nesse processo.
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Anexo 1.

Questionario Sociodemografico.
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Questionario:

Inicialmente, gostariamos de ter algumas informacdes sobre vocé. Lembramos que o sigilo sobre
as informacgodes prestadas por vocé esta assegurado. Por favor, responda as questdes abaixo,
marcando um X no local apropriado ou completando os espacos indicados. Obrigada!

[y

Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

2. Idade

3. Qual a cidade que vocé nasceu?

4. Onde vocé mora?

5. Vocé tem irméaos?
( )Sim ( )Nao
Caso afirmativo, respectivas idades: - - - - - -

6. Com quem vocé mora? Marque a alternativa que se aplica a vocé, podendo marcar mais de
uma:

( ) Mae

() Pai

( ) Avos maternos

() Avos paternos

() Irmao mais velho. Quantos?

( ) Irmao mais novo. Quantos?

( ) Outros

7. Vocé tem religiao? ( ) Sim ( ) Nao Pratica a religiao? ( ) Sim ( ) Nao
Caso afirmativo, qual?

( ) Catdlica

( ) Evanggélica

( ) Espirita

( ) Outra

8. Vocé esta estudando? ( ) Sim ( ) Nao.

9. Em que série vocé esta ou até que série vocé fez?
() Alfabetizacao.

( ) Entre a 1* e 4* série do ensino fundamental.

( ) Entre a 5* e 8 série do ensino fundamental.

() 2° grau/ ensino médio incompleto.

() 2° grau/ ensino médio completo.

() outro
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1. Se parou de estudar, por que?

2. A escola ¢ um ambiente com coisas que nos agradam e outras que nos desagradam.
a. Aponte trés (3) vantagens (coisas de que vocé gosta) na escola:

b. Aponte trés (3) desvantagens (coisas de que vocé niao gosta) na escola:

3. Sua mae trabalha fora de casa? ( ) Sim ( ) Nao
Caso afirmativo, qual o trabalho dela:
Grau de instrucao da mae:

4. Seu pai trabalha fora de casa? ( ) Sim ( ) Nao
Caso afirmativo, qual o trabalho dele:
Grau de instru¢do do pai:

14. O que gosta de fazer para se distrair? Liste em ordem de prioridade.

1.
2.
3.

Muito obrigada por sua colaboracio!
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Anexo 2.

Questionario sobre o tratamento.
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Questionario:

Agora, pedimos que vocé responda a algumas perguntas sobre o seu tratamento. Lembramos que
o sigilo sobre as informacdes prestadas por vocé esta assegurado. Assinale com um X ou complete
os espacos indicados com a resposta que melhor se aplica a vocé. Muito obrigada por sua
participacio!

1. Quando vocé comecou o seu tratamento?

2. Qual tratamento vocé esta fazendo? Marque as alternativas que se aplicam a vocé, podendo
marcar mais de uma:

() Quimioterapia

( ) Radioterapia

( ) Outro

3. Quem o(a) acompanha durante o tratamento?

(Se tem mais de um acompanhante, coloque entre os parénteses nimeros em ordem crescente,
comecando do 1 para a pessoa que fica mais tempo com voce).

( ) Mae.

() Pai.

() Outro familiar
( ) Amigo.

( ) Ninguém.

4. Quais os efeitos colaterais do tratamento que mais o(a) incomodam? Por favor, enumere de 1
a 6 os itens a seguir, em ordem de importincia para vocé (o nimero 1 ¢ o que mais o incomoda
€ 0 numero 6 € o que menos o incomoda).

() Enjoo,

() Indisposi¢do, cansacgo

( ) Alopecia (queda de cabelo)

( ) Inchago

( ) Perda de peso

( ) Outros

5. O que vocé faz que melhora/alivia esses efeitos colaterais do tratamento que o(a) incomodam?
(Ex.:tomar remédio, dormir, distrair-se com outras coisas, usar chapéu, lenco, se enfeitar de outras
formas, etc.)
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1. Vocé conversa com alguém sobre as coisas que o (a) incomodam no tratamento?
()Sim ( ) Nao.

Caso afirmativo, com quem?
O que a pessoa costuma lhe dizer?

2. Existe algo no tratamento que o(a) assuste ou de que vocé tenha medo?
() Sim ( ) Nao.
Caso afirmativo, o que?

3. Durante as internagdes para o tratamento o que mais o(a) incomoda? Por favor, enumere de 1
a 9 os itens a seguir, em ordem de importiancia para vocé (o nimero 1 é o que mais o incomoda
e o numero 9 € o que menos o incomoda).

( ) Saudade dos familiares,

( ) Saudade dos amigos,

() Ficar longe das minhas coisas,

( ) A comida do hospital

() A roupa do hospital,

( ) A decoragdo da enfermaria

( ) A rotina / horarios do hospital

() Os procedimentos invasivos (aplicagdo de inje¢des para coleta de sangue e liquor, administra¢io da

quimioterapia, “pegar a veia”)

() Outros

4. O tratamento oncologico pode provocar algumas mudancas na vida das pessoas.
Deixa-se de realizar algumas atividades e passa-se a realizar outras atividades

9.1. Em relacio a escola, houve alguma mudanc¢a?
( )Sim ( ) Nao.
Caso afirmativo, o qué?

9.2. Na sua rotina em casa, houve alguma mudanca?
( )Sim ( ) Nao.
Caso afirmativo, o que?
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9.3. Nas suas atividades de lazer, houve alguma mudanca?
() Sim ( ) Nao.
Caso afirmativo, o que?

10 Depois que vocé comecou o tratamento, aconteceu alguma mudan¢a no seu relacionamento
com os seus familiares?

()Sim ( ) Nao.
Caso afirmativo, qual?

11 Depois que vocé comecou o tratamento, houve alguma mudanca no seu relacionamento com os
seus amigos?

() Sim ( ) Nao.
Caso afirmativo, qual?

12 Depois que vocé comec¢ou o tratamento, houve alguma mudanca nos seus relacionamentos
afetivos/amorosos?
() Sim ( ) Nao.
Caso afirmativo, qual?

13 Os seus amigos sabem que vocé faz esse tratamento?
( ) Sim, todos os meus amigos sabem.

() Sim, meus amigos mais proximos sabem.

() Sim, s6 o0 meu melhor amigo sabe

( ) Nao.

14 Quais as atividades vocé realizava junto com os seus amigos antes de comegar o tratamento?

15 Quais as atividades voceé realiza hoje junto com os seus amigos?
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16 O que mais o(a) incomoda no tratamento?

17 Como vocé lida com esses aspectos que o(a) incomodam?

18 O que vocé gostaria que outras pessoas fizessem para ajuda-lo(a)?

19 De que vocé gosta quando esta no Hospital (coisas, pessoas, eventos)?

20. O que vocé gostaria que o Hospital tivesse (para fazer) quando vocé esta internado(a)? Como

sua internac¢io poderia ficar mais agradavel?

Muito obrigada por sua colaboracio!



114

Anexo 3.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa: Perfil e preocupa¢des dos adolescentes em tratamento de cancer atendidos em unidade
pediatrica.

Prezado(a) Senhor(a),

A adolescéncia ¢ uma fase do desenvolvimento que tem caracteristicas proprias. O
tratamento oncologico pode mudar o dia-a-dia do jovem e gerar algumas preocupacdes. Estamos
realizando um estudo com o objetivo de conhecer o que, durante o tratamento, incomoda ou gera
sofrimento aos adolescentes que s@o atendidos nesse Hospital. Sua participagdo ¢ muito importante,
pois nos dara informagdes que poderdo ajudar a melhorar o atendimento que os pacientes recebem
nesse Hospital.

A pesquisa esta sendo coordenada pela psicologa e aluna de mestrado Carmem Sophia C de
A e Melo (matricula 04/43239), sob a orientagdo do professor Aderson Luiz Costa Jr., do Instituto de
Psicologia da Universidade de Brasilia.

Este € um convite para que vocé participe dessa pesquisa, respondendo aos questionarios que
fazem parte do estudo. Vale ressaltar, que em nenhuma circunstancia, sera identificado seu nome e/ou
seu endereco, estando garantido o sigilo de todas as respostas dadas. A participagdo na pesquisa nao
incorrera em risco ou prejuizos de qualquer natureza.

A sua participagdo € voluntaria e vocé pode, em qualquer momento, interromper ou se retirar
do estudo, se assim o desejar, bastando para isso informar a sua decisdo de desisténcia. Caso vocé
desista ou ndo queira participar, continuara recebendo os mesmos cuidados no atendimento aqui no
Hospital.

Caso concorde em participar, pedimos a sua assinatura em duas copias deste documento:
uma ficara com vocé e outra com a equipe de pesquisa. Qualquer duvida ou informagdo complementar
sobre a pesquisa pode ser respondida pela pesquisadora Carmem Sophia C de A e Melo, telefone
(0XX61) 3349-4075 ou pelo e-mail: melocarmem(@yahoo.com.br. Outros esclarecimentos sobre a
pesquisa podem ser dados pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Estado de Saude do DF,
telefone (0XX61) 3325-4955.

Esperamos contar com a sua participagdo, agradecemos antecipadamente pela sua valiosa
colaboracgdo neste trabalho.

Carmem Sophia C. de A. e Melo
Psicologa CRP 01/9022
Mestranda I[P/ UnB.

Eu, , aceito participar da pesquisa proposta acima.

Assinatura do Responsavel.

Brasilia, de de
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Anexo 4.

Copia do Parecer de Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de
Estado da Saude do Distrito Federal.
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GOVERNO DO DISTRITO FEDERAL
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Carta
N?° 1148/2005 -CEP/SES-DF Brasilia, 18 de setembro de 2005.

Senhor (a)

Carmem Sophia Campelo de Albuquerque
SQN Bloco K apto. 203

Asa NoteDF

70742-110

Assunto: encaminhamento do Parecer 150/2005 -
Senhor (a) Pesquisador (a),

Encaminhamos a V. Sa. o Parecer N* 150/2005 referente ao projeto de pesquisa
“Perfil e preocupagdes dos adolescentes em tratamento de Cancer atendidos em
unidade pediatrica” aprovado por este Comité de Etica em Pesquisa, por dois anos.

Na oportunidade, destacamos os Incisos IX.1 e IX.2 da Resolugdo 196/96
CNS/MS concernentes as responsabilidades do pesquisador no desenvolvimento do
projeto.

Informamos que sera encaminhada correspondéncia a Diretoria de Promogéo ¢
Assisténcia a Satde (DIPAS) e a Direg¢do do (a) Hopsital de Apoio/SES-DF, para
conhecimento da aprovagdo do projeto.

Ressaltamos que a conduta do pesquisador, assim como o seu acesso a
unidade de saide devem seguir as normas e os procedimentos preconizados pela
Secretaria de Estado de Saide do Distrito Federal. O pesquisador deve se
apresentar ao diretor da unidade de saide para os procedimentos administrativos
necessarios.

Atenciosamente.

Maria Rita Carvdlho Garbi Novaes
Comité de Etica em Pesquisa/SES-DF
Coordenadora

Brasilia — Patrimonio Cultural da Humanidade
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PARECER N° 150/2005

Processo N°: 136/05

Projeto de Pesquisa: Perfil e preocupagbes dos adolescentes em tratamento de Cancer
atendidos em unidade pediatrica

Data de Entrada: 29/8/2005

Pesquisador Responsavel: Carmem Sophia Campelo de Albuquerque

Instituicao Pesquisada: Hopsital de Apoio/SES-DF — HBDF/SES

Area Tematica Especial: Grupé I (Pertencente a ;;éa tematica especial), Ciéncias da Saude.
Validade do Parecer: 18/10/2007

Tendo como base a Resolugao 196/96 CNS/MS, que dispde sobre as diretrizes e
normas regulamentadoras em pesquisa envolvendo seres humanos, assim como as suas
resolugdes complementares, o Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria de Estado de Satde
do Distrito Federal, apos apreciacdo ética, manifestou-se pela APROVAGAO do projeto de
pesquisa proposto.

Esclarecemos que o pesquisador devera observar as responsabilidades que |he
sdo atribuidas na Resolucdo 196/96 CNS/MS, incisos 1X.1 e IX.2, em relagdo ao desenvolvimento
do projeto. Ressaltamos a necessidade de encaminhar a este Comité relatérios parciais e

final, além de notificagcdao de eventos adversos quando pertinentes.

Brasilia, 18 de outubro de 2005.

Maria Rita; Can alh'o Garbi Novaes
Comité de Etica em Pesquisa/SES-DF
C}o denadora
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