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RESUMO

Objetivo: Compreender as percepcdes do adolescente com cancer em cuidados paliativos quanto ao seu processo de adoecimento
Método: Estudo qualitativo exploratério, realizado em um hospital publico federal do Rio de Janeiro, por meio de entrevistas com
nove adolescentes de 12 a 20 anos, no periodo de julho a agosto de 2017. Os dados foram submetidos a andlise temdtica e utilizou-se,
como referencial tedrico, a Teoria do Relacionamento Interpessoal, de Hildegard Peplau.

Resultados: Emergiram trés categorias: Vivendo o momento dificil da trajetoria da doenca, Sentindo o isolamento social e a vida
parar, Superando a fase dificil da doenca.

Consideragdes finais: 0 estudo possibilitou conhecer as dificuldades vividas no decorrer da trajetéria da doenca, fornecendo
subsfdios para que a prdtica do enfermeiro aconteca de forma sensfvel, individualizada e focada na necessidade do individuo,
aumentando o conforto e a qualidade vida.

Palavras-chave: Enfermagem oncoldgica. Adolescente. Neoplasias. Cuidados paliativos.

ABSTRACT

Objective: To understand the perception of adolescents with cancer undergoing palliative cares about their illness process.
Method: An exploratory and qualitative study, performed at a federal public hospital specialized in oncology disease in Rio de
Janeiro, through interviews with nine adolescents aged 12 to 20 years old, from July to August 2017. Data was submitted to thematic
analysis and the theoretical framework was Hildegard Peplau’s Theory of Interpersonal Relationships.

Results: Three categories emerged: Living the difficult moment of the trajectory of the disease; Feeling the social isolation and thatlife
has stopped; and Overcoming the difficult stage of the disease. They addressed the trajectory of the disease since the diagnosis, with
the awakening of feelings of isolation and stagnation of life. Moreover, they highlighted the overcoming power of these adolescents.
Final considerations: The study made it possible to know the difficulties experienced during the course of the disease, providing
subsidies for the practice of nurses to happen in a sensitive, individualized manner and focused on the individual’s need thus
enhancing comfort and quality of life.

Keywords: Oncology nursing. Adolescent. Neoplasms. Palliative care.

RESUMEN

Objetivo: comprender la percepcién del adolescente con cancer en cuidados paliativos sobre el proceso de su enfermedad.
Método: estudio exploratorio y cualitativo, realizado en un hospital publico federal de Rio de Janeiro, a través de entrevistas con
nueve adolescentes de 12 a 20 afios, entre julio y agosto de 2017. Los datos se sometieron a analisis tematicos y se usé como referencia
laTeorfa de la relacion interpersonal de Hildegard Peplau.

Resultados: Surgieron tres categorfas: vivir el dificil momento del curso de la enfermedad; sentir el aislamiento social y c6mo se
detiene la vida; y Superar la fase dificil de la enfermedad. Estas categorias abordaron el curso de la enfermedad desde su diagnéstico,
con el despertar de sentimientos de aislamiento y estancamiento de la vida. Ademds, subrayaron la fuerza de superacion de estos
adolescentes.

Consideraciones finales: El estudio permitié conocer las dificultades experimentadas durante el curso de la enfermedad,
proporcionando ayudas concretas para que la practica de las enfermeras suceda de manera sensible, individualizada y centrada en las
necesidades del individuo, aumentando la comodidad y la calidad de vida.

Palabras clave: Enfermeria oncoldgica. Adolescente. Neoplasias. Cuidados paliativos.
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l INTRODUGCAO

O cancer compreende um conjunto de doengas que tem
em comum a proliferagdo descontrolada de células anormais,
que invadem tecidos e 6érgaos, podendo se espalhar para
diversas partes do corpo, causando as metastases'”.

Quando comparado ao cancer em adultos, o cancer
infantojuvenil, faixa que abrange de 0-19 anos, é considerado
raro, correspondendo entre 2% e 3% de todos os tumores
malignos registrados no Brasil. Ele ndo é, contudo, menos
importante, pois estd entre as principais causas de morte
por doenca nesta populacao™.

No Brasil, entre 2000 e 2011, as taxas médias de sua
incidéncia foi de 126,65 por milhao, na faixa etariade O a 14
anos e de 139,99 por milhao para a faixa de 0 a 19 anos®.
Nos Estados Unidos da América, os adolescentesde 15a 19
anos foram mais acometidos por neoplasias do que criancas
compreendidas entre 0 a 14 anos®.

A adolescéncia corresponde a um periodo da vida em que
ocorrem mudangas bioldgicas, cognitivas, emocionais e sociais.
Os adolescentes buscam liberdade e independéncia, em um
movimento de aproximacdo de seus pares e afastamento da
familia. Nesse sentido, ao se depararem com o diagnéstico
de cancer, as alteracdes naturais que ocorrem no processo de
adolescer sdo acrescidas de sentimentos de incerteza e medo®,

Com o diagnéstico de cancer o adolescente inicia um
processo de enfrentamento da doenca, no qual diversas mo-
dalidades terapéuticas, como a radioterapia, quimioterapia,
cirurgia e transplante sao utilizadas™. Ao longo desse pro-
cesso, impde-se ao adolescente uma série de modificacdes
em sua vida e naqueles que estdo ao seu redor®.

O tratamento do cancer € longo e traumatico para 0s
envolvidos. Apesar da utilizagcdo de amplos recursos tecno-
|6gicos com finalidade curativa, em muitos casos, quando ha
ou ndo possibilidade de cura, pode ocorrer sofrimento psi-
colégico, social, espiritual e fisico no decorrer do tratamento.
Porisso, os adolescentes diagnosticados com cancer podem
se beneficiar dos cuidados paliativos na trajetéria da doenca,
desde o diagnéstico até o desenvolvimento da doenca®,
permanecendo como tratamento exclusivo até o fim da vida.

O cuidado paliativo é uma abordagem cujo objetivo é
melhorar a qualidade de vida de pacientes e de familias que
enfrentam problemas associados a doengas que ameagcam
a continuidade da vida. Seu fundamento € a prevencéo e
o alivio do sofrimento, por meio da identificacdo precoce,
avaliacdo correta e tratamento da dor e de outros proble-
mas de ordem fisica, psicossocial e espiritual”. O cuidado
é voltado para as necessidades do paciente (sintomas) que
decorrem da evolucdo da doenca, proporcionando uma
sobrevida de qualidade.
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Mundialmente, apenas 14% de todas as pessoas que
necessitam tém acessoaos cuidados paliativos?”. Isto se deve
a fatores como: despreparo na formacéao do profissional
para lidar com a impossibilidade de cura®, falta de espacos
adequados e/ou destinados a realizagdo do cuidado paliativo
e 0 tabu que ainda existe em torno da tematica.

Ainstituicao cendrio da pesquisa conta com uma equipe
de cuidado paliativo pediatrico, que tem por objetivo pro-
mover as melhores e mais adequadas medidas de cuidado
para criancas e adolescentes fora de possibilidades de cura,
considerando os aspectos biopsicoespirituais que envolvem
0 paciente e a familia.

A atuacdo do enfermeiro junto ao adolescente que viven-
Cia essa condicao é essencial e pressupde uma assisténcia
integral que envolva os aspectos bioldgico, psicoldgico,
social, econdmico, espiritual e cultural®. Assim, no estabe-
lecimento de uma relacéo interpessoal entre o paciente e
o enfermeiro, como propde a Teoria do Relacionamento
Interpessoal de Hildegard Peplau, o enfermeiro pode au-
xiliar o paciente a desenvolver estratégias para um melhor
enfrentamento das circunstancias adversas e estressantes
que a progressao da doenca e sua impossibilidade de cura
provocam®,

Estudo de revisdo conduzido no Brasil que buscou produ-
¢oes as intervencdes de enfermagem em cuidados paliativos
com pacientes menores de 18 anos, indicou dificuldades na
assisténcia no que se refere a técnica e ao preparo emocio-
nal dos enfermeiros ao promoverem cuidados paliativos. O
mesmo estudo também sugeriu a necessidade de maior
investimento na formacao desses profissionais!©.

Outro estudo de revisao"" brasileiro que objetivou ana-
lisar as evidéncias cientificas acerca dos cuidados paliativos
em enfermagem pediéatrica, indicou que apenas uma pro-
ducdo cientifica abrangeu criangas e adolescentes como
participantes da pesquisa.

A maior parte das publicacdes ainda tem como foco os
familiares cuidadores ou as manifestacdes dos sintomas,
como a dor!, Assim, sdo necessarios estudos engajados em
darvoz a esses sujeitos que vivenciam tao delicado momento,
permeado por diversos sentimentos em relacdo a mutilagoes
e que nao se reduzem as dores fisicas e emocionais, pois
geram a experiéncia de perda e de incerteza do futuro®.

Frente a problematica que envolve a assisténcia de
enfermagem ao adolescente em cuidados paliativos e a
necessidade de lhe dar voz, apresenta-se como questao
norteadora: quais as percep¢oes do adolescente com cancer
relacionadas ao processo de adoecimento? Ja, o objetivo do
presente estudo buscou compreender as percepcodes do
adolescente com cancer em cuidados paliativos quanto ao
seu processo de adoecimento.
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B METODO

O presente estudo é resultado da dissertacdo de mestrado
em enfermagem intitulada “Vivéncia e coping de adolescente
com doenca oncolégica fora de possibilidade de cura atual:
um estudo a luz de Peplau"'?. Configura-se como uma pes-
quisa exploratéria de abordagem qualitativa, realizada na
enfermaria e ambulatério de pediatria de um hospital publico
federal, especializado em oncologia, e que atende pessoas
de todas as idades, no municipio do Rio de Janeiro, Brasil.

Com relagdo ao atendimento de criangas e adolescentes,
a instituicao dispde de atendimento emergencial, ambulato-
rial e internacdes em enfermarias ou quartos de precaucdo
nas clinicas oncoldgica e hematoldgica, além de um centro
de terapia intensiva oncolégica.

Os adolescentes sdo atendidos por equipe multiprofissio-
nal composta por médico, enfermeiro, terapeuta ocupacional,
psicélogo, fonoaudidlogo, fisioterapeuta, assistente social e
técnico em enfermagem. Também contam com o apoio do
professor de classe hospitalar, servico religioso e espiritual
e servico de voluntariado que séo oferecidos pelo hospital.

Participaram do estudo nove adolescentes, com idade de
12 a 20 anos, com cancer e em cuidados paliativos. Os crité-
rios de incluséo foram: ter conhecimento de sua condicéo,
estar em consulta ambulatorial ou internados na enfermaria.

O tempo de diagnéstico nao foi um critério de selecao, de-
vido ao baixo nimero de adolescentes elegiveis para o estudo
e com tempo diversificado de diagndstico. Além disso, ha
casos de tumores altamente agressivos e invasivos, com cura
praticamente impossivel e cujo tempo de diagnéstico pode
nao ter efeito para fins de critério de selecao.

Os critérios de exclusao abrangeram adolescentes sob
tratamento com finalidade curativa, cuidado paliativo em
acompanhamento apenas no domicilio, com perda ou
alteracdo da consciéncia e qualquer outra condicdo que
impossibilitasse a participacao na entrevista.

Para selecéo e captacdo dos possiveis participantes, os
autores da pesquisa buscaram a chefia médica e de enfer-
magem, responsaveis pelo atendimento dos adolescentes, a
fim de verificar os dias de atendimento dos possiveis partici-
pantes, assim como a relacdo dos que estavam internados na
enfermaria. Apds a identificacdo daqueles que preenchiam os
critérios de elegibilidade, a aproximacao do participante com
0s pesquisadores se deu por mediacdo de um profissional da
equipe de cuidado paliativo. Assim, os pesquisadores foram
apresentados ao adolescente e familiar, fizeram o convite
para participacdo na pesquisa de forma clara, atendendo
a0s aspectos éticos que a envolvem.

No ambulatério, havia cinco adolescentes elegiveis no
periodo da coleta. Todos foram convidados a participar do

estudo, porém um deles se recusou. Nas enfermarias, havia
sete elegiveis, entretanto cinco participaram do estudo, pois
os outros dois tiveram diminuicdo do nivel de consciéncia.

Para a coleta de dados, foi utilizado um questionario
de caracterizacdo dos participantes contendo idade, sexo,
escolaridade e diagndstico, além de um roteiro de entrevista
semiestruturada, com uma pergunta aberta: Como é para
vocé estar vivendo a doenca oncoldgica diante da impos-
sibilidade de cura?

As entrevistas tiveram duracao aproximada de 20 minutos
e foram realizadas entre julho e agosto de 2017, individual-
mente, em um ambiente reservado e confortavel. Todas as
entrevistas foram gravadas em dudio, transcritas na integra e
identificadas por codigo alfanumérico, garantindo, assim, o
anonimato dos participantes. O codigo foi a letra“A’, sequida
do numero arabico respectivo a sequéncia de realizacdo
(A1, A2 e assim por diante). Ao final de cada entrevista, 0s
participantes e seus familiares receberam a visita da psicéloga
que compds a equipe da pesquisa, que teve como objetivo
apoia-los e conforta-los, de acordo com necessidades emo-
cionais que ter emergiram da entrevista.

O encerramento do trabalho de campo ocorreu funda-
mentado sob dois critérios. Um deles foi atingir o nimero
total de pacientes adolescentes com cancer em cuidados
paliativos na unidade durante o periodo de coleta de dados,
no ambulatério ou na enfermaria pediatrica. O segundo
critério foi o de saturagdo empirica, atingido mediante a
repeticdo de dados coletados!.

Para analise dos dados, utilizou-se a analise de contetido
tematica, sequindo as seguintes etapas: (1) pré-analise, com
leitura flutuante para conhecer o conteido do material
empirico gerado pelas entrevistas; (2) fase de exploracdo do
material, quando os dados brutos foram transformados em
unidades que representavam significados e depois agrega-
dos nas categorias; (3) fase de tratamento e a interpretacdo
dos resultadost™.

A pesquisa apresentou como referencial teérico a Teoria
do Relacionamento Interpessoal de Hildegard Peplau; a qual
oferece aos enfermeiros subsidios para uma pratica pauta-
da em um relacionamento terapéutico, com o propdsito
de estimular o individuo a enfrentar a doenca e a desejar
permanecer saudavel®

O estudo seguiu as determinagdes da Resolugao n°
466/12, do Conselho Nacional de Saude, sendo aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos da
instituicado campo de estudo (Parecer n°: 2.181.269), sob o
CAAE 70954217.1.3001.5274. Todos os responsaveis pelos
adolescentes assinaram um Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) e os adolescentes assinaram o Termo
de Assentimento (TA).
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B RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo nove adolescentes com doenca
oncoldgica fora de possibilidade de cura, comidade entre 12
e 20 anos. Destes, cinco eram do sexo masculino e quatro,
feminino. Do total, cinco estavam internados e quatro, em
acompanhamento ambulatorial. Ressalta-se que os que
estavam internados também faziam acompanhamento
ambulatorial na instituicdo-cendrio.

Quatro participantes tinham ensino fundamental incom-
pleto, sequido de um (1) com ensino fundamental completo,
dois com ensino médio incompleto e dois adolescentes com
ensino médio completo. Destaca-se que todos estavam
afastados do ambiente escolar.

Todos os participantes estavam acompanhados pela
mée. Alguns estavam acompanhados, também, por outro
familiar, como pai, tia, padrasto e namorada. Os adolescentes
moravam com suas familias e buscavam o hospital para
acompanhamento no ambulatério de cuidado paliativo ou
em caso de internacao.

Os tipos de cancer variaram entre: osteossarcoma (4),
condrossarcoma (1), rabioneurossarcoma (1), linfoma (1),
tumor de tronco (1) e dermatofibrossarcoma (1). Dentre os
tratamentos utilizados, nove realizaram radioterapia, oito
fizeram quimioterapia e quatro foram submetidos a proce-
dimentos cirdrgicos, dois dos quais ocorreu a amputagao
de membro.

O tempo de diagndstico da doenga oncoldgica variou
de dois meses a sete anos. Do total de participantes do
estudo, quatro tinham menos de um ano de diagnéstico e
cinco, mais de dois anos. Esta oscilacdo do tempo de diag-
nostico sugere realidades e compreensdes que podem
ser distintas entre os participantes incluidos no estudo. De
acordo com estudo!™ realizado nos Estados Unidos, que
buscou entender as perspectivas de adolescentes e adultos
jovens com diagndstico de cancer avangado, foi visto que
no transcorrer do tempo de diagndstico e tratamento, estes
tornaram-se mais resilientes com relacdo a condicédo de
adoecimento vivenciada‘™”.

Com base na analise dos dados, emergiram trés categorias
temadticas, a saber: Vivendo o momento dificil da trajetdria
da doenca; Sentindo o isolamento social e a vida parar; e
Superando a fase dificil da doenca.

Vivendo o momento dificil da trajetéria da
doenca

A trajetdria do cancer é permeada por diversos mo-

mentos de dificuldade, que incluem desde o momento do
diagndstico da doenca até os diversos percalcos envolvidos
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no tratamento. Para os adolescentes, viver a doenga onco-
l6gica e desdobramento incerto desta é dificil, complicado
ou, simplesmente, terrivel, conforme pode ser verificado na
fala dos participantes do estudo.

Para mim, assim, no comeco foi muito dificil. (A2)
No comeco foi...complicado. (A4)
Ah...a doenca em si é terrivel, né? Cara. (A5)

Entdo, enfrentar a doenga mesmo, claro que é dificil. (A1)

A adolescéncia é uma fase marcada pela busca da liber-
dade e da independéncia, em que se decide o que se quer
fazer, as coisas com as quais se tem afinidade e os projetos de
vida desejados. Esse turbilhdo de mudancas gera conflitos e
amadurecimento necessarios. Nesse sentido, os adolescentes
experienciam momentos de crise, desequilibrio e desejos;
é,também, nesse periodo que buscam construir sua perso-
nalidade, identificacbes, autonomia e sua propria opiniao'e.

Entretanto, ao se deparar com o diagndstico do cancer,
todas as conturbacdes proprias da adolescéncia serao acres-
cidas pelos sentimentos de medo e incerteza préprios do
momento em que o adolescente vivencia o adoecer®. Nesse
sentido, viver a doenga oncoldgica pode ser caracterizado
como um momento dificil para os adolescentes, pois esse
adoecimento é passivel de ser compreendido como uma
interrupgao temporaria de seus sonhos e projetos, uma vez
que diversas mudancas e adaptacdes ocorrerdo em sua vida
e de sua familiat"®.

Neste contexto, ao identificar uma situacédo-problema,
o enfermeiro e o paciente, juntos, devem buscar um ca-
minho para resolvé-lo. O profissional em questdo devera
considerar os antecedentes e individualidades de cada um
dos pacientes, pois cada individuo deve ser visto com uma
estrutura psicoldgica, espiritual e socioldgica Unica, que ird
reagir de forma singular®.

Dentre as vivéncias citadas pelos adolescentes, estéo a
dificuldade de viver o desconhecido, de receber a noticia
da necessidade de amputagdo do membro acometido pela
doenca - e ter que, efetivamente, amputa-lo —, além de ter
que se deparar com as limitagdes surgidas com a progres-
sao da doenca, como a impossibilidade de locomogao e
de enxergar.

Foi muito dificil e, assim, a gente, eu ndo conhecia. [...] s6
que eu descobri do nada, de uma hora para outra que
eu teria que amputar o pé. (A2)

Dificil... Depois, com o passar do tempo, foi dificultan-
do ainda mais com as situacées que foram vindo [..]
Ah! Quando eu descobri que ia amputar que foi dificil...
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bastante. E... foi bastante complicado saber que eu ia
perder uma perna, saber que eu ia passar a andar de
muleta. (A4)

Para mim é muito ruim estar vivendo isso. E... eu chequei
aquiandando e agora eu estou sem andar assim. E muito
ruim. [...] E agora eu ndo enxergo mais... (0 adolescente
chora). E... é muito ruim, muito, muito. Essa doenca, eu
nao queria que ninguém tivesse ela. E... s6 (choro). Eu...
enxergava assim quando eu estava aqui, sabe? E agora
eu ndo enxergo mdis... (A6)

Com relacdo ao desconhecimento dos adolescentes,
salientado nos preceitos de Peplauy, é funcdo da enfermagem
esclarecer para o adolescente os aspectos de sua doenca, 0s
procedimentos a serem desenvolvidos e 0s acontecimentos
que sucedem ao seu redor®.

Ha, ainda, o relato de um adolescente de como é dificil
viver a doenca, os “altos e baixos”que ela provoca e a perda
de amigos que passou a conhecer ao longo do tratamento.

Muito dificil. SGo muitos altos e baixos...uma hora vocé
estd bem, outra hora vocé estd mal [...] a qualquer mo-
mento vocé pensa que pode morrer, vocé perde amigos
que vocé jd conhece aqui... E dificil..ndo é nada fdcil
nao. (A7)

Na trajetoria de viver a doenca, os adolescentes depa-
ram-se com a dificuldade de enfrentar a terapéutica e suas
limitacdes. Eles expressam o quéo dificil é vivenciar a im-
possibilidade de ir e vir, de comer o que quiserem; também
assinalam os problemas com a quimioterapia e a radioterapia,
além de ndo poderem se expor ao sol. Relatam, ademais,
o sofrimento provocado pelas dores decorrentes do trata-
mento e a fraqueza, que pode deixa-los de cama. Também
referem reacdes como: fraqueza, vomito/enjoo, dificuldade
para se alimentar, lesdes na cavidade oral, emagrecimento,
queda do cabelo, 0 medo de adquirir outras doengas, além
do enfrentamento da prépria morte. Tais situacdes acabam
abalando os adolescentes, inclusive psicologicamente.

Adoencaoncoldgica, em sié muito dificil de viver, porque
vocé tem a quimioterapia, a rddio (radioterapia). Ah,
também tem aquele negdcio: “vocé ndo pode pegar
sol, ir a praia, pegar piscina” Entdo, para gente é meio
dificil. (A3)

No comecgo, eu achei tudo tao facil. Mas, quando eu co-
mecei afazer os tratamentos, ai que é dificil. O tratamento
é muito dificil, ele acaba com vocé todinho, cara. Deixa
todo fraco, vomitando, vocé vomita tudo. Eu ngo como
nada. Agora, esse ultimo agora, destruiu a minha boca

todinha. Eu ndo podia nem beber dgua. Al tu emagre-
ces. Cai cabelo. Mas cair cabelo é o de menos. Ruim é o
enjoo que dd. As vezes, tu queres comer e ndo conseqgue.
Dificil é o tratamento, que é longo e complicado, muito
complicado! [..] Esses tratamentos fazem acontecer
coisas ruins, deixam a gente fraco e vulnerdvel a pegar
doenca e acaba até falecendo por uma coisa nada ver.
Nao foi nem pelo cancer. (A7)

Criangas e adolescentes com cancer apresentam varios
sinais e sintomas, como: palidez, cefaleia, cansaco, dores
nas articulacdes, 0ssos e generalizada, alteracdo de marcha,
inapeténcia, entre outros"”, A doenca oncoldgica impacta
em diversos aspectos da vida, ndo sendo diferente quando
se adere aos tratamentos instituidos pelos protocolos.

Seguir um tratamento a risca traz inimeras repercus-
sdes na vida do adolescente, dentre elas na vida social. Um
dos exemplos diz respeito a dieta especifica, pois a comida
estd presente nas comemoragcdes e Nos encontros com os
amigos e namorado(a); o alimento traz significados que vao
além do ato de comer. Entretanto, para um bom manejo
da terapéutica adequada da doenca, é essencial fazer o
controle da ingestao alimentar, condicdo que é dificil para
todos, especialmente para o adolescente. Para o jovem, séo
grandes os apelos sociais, como as comidas de rua, fast food,
refrigerantes, doces e bebidas!'®.

Tém coisas que vocé ndo pode comer [..] muitas pessoas
tdo comendo e vocé ndo pode comer. Vocé vai ficar
com vontade, entdo vocé vai querer brigar para tentar
comer aquilo ou vocé vai comer escondido. Claro, vocé
vail Pode passar mal, mas adolescente quer saber disso?
Adolescente estd se lascando. (A3)

Para que consiga incorporar bons habitos alimentares,
é necessario que o adolescente compreenda a importancia
de uma alimentacdo adequada para o cuidado com sua
doenca, colaborando com a manutengao de sua saude.
Na vertente da Teoria do Relacionamento Interpessoal, o
enfermeiro, ao solicitar assisténcia por uma necessidade
sentida do adolescente, estara dando o primeiro passo para
uma experiéncia dinamica de aprendizagem, de modo a
ajuda-lo a ter consciéncia daquilo que |he estd acontecendo.
Essa fase corresponde a de exploracao®.

Sentindo o isolamento social e a vida parar
Por ser uma doenca crénica, o cancer impoe restricdes

e modificagdes na vida do adolescente. Aqui, eles relatam o
sofrimento por deixarem de fazer as atividades basicas do dia
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a dia com autonomia, deixarem de estudar e de frequentar
a escola, viver o isolamento social, além de ter que adotar
uma rotina de tratamento.

Bem, no comec¢o da doencga, para o adolescente é muito
dificil, porque o adolescente, normalmente, ele jd faz tudo
sozinho. Ele jd sai. Ele gosta de fazer... ele estuda. Ele tem
uma vida social, bem ou mal. Ele tem planos. Entdo, no
comeco vocé tem que parar tudo. [..] (A3)

Porque vocé ndo sai muito, vocé nao vé pessoas e tal. (A5)

Porque eu ndo tenho que fazer nada. Mudou a rotina.
Tenho que ir de Id para cd de carro para fazer o trata-
mento [...]. (A8)

Ao receber o diagndstico de cancer, muitas rupturas
acontecem. O adolescente vé-se obrigado a se separar das
atividades do seu grupo social e de seus interesses. Ele per-
cebe que ndo pode realizar determinadas tarefas por causa
das limitagcdes impostas pela doenca e pelo tratamento®'9,

A doenca afeta, também, os relacionamentos interpes-
soais desse adolescente, devido as limitagdes por ela im-
postas no desenvolvimento das atividades cotidianas e da
prépriaimagem corporal; essas mudancas podem levar esse
adolescente a ter um comportamento de isolamento ou,
até mesmo, a apresentar um sentimento de inferioridade®.

Ao falar sobre as interrupgdes de atividades que eram
praticadas antes do processo de adoecimento, os adolescen-
tes demonstram profundo sofrimento diante das limitacoes
impostas pelo tratamento, como é o caso da amputacao,
ou pela propria progressao.

Eu jogava futebol. Jogava futebol e ai foi no pé, af tive
que parar tudo. Uma menina que fazia tudo, do nada,
teria que parar a sua vida. (A2)

Entdo eu tive que parar de fazer o que eu gostava de fazer.
Eu dangava balé... Claro, por um tempo. Até as minhas
pernas voltarem a ter o comando delas préprias. (A3)

Eu antes de fazer essa cirurgia (amputacao) agora que eu
néo posso, ndo estou podendo mais andar, mas eu saia
bastante. Euia ao cinema, eu ia ao shopping, ia andarcom
minha mde, com meus irmdos, minha namorada. (A4)

Com a evolugdo da doenca, surgem dificuldades para a
realizacdo de atividades e, com isso, 0 adolescente frustra-se
diante das impossibilidades que vao surgindo. O paciente
que, até entdo, vivenciava uma vida “normal” e produtiva
perde suas funcoes e, perante as limitacdes, torna-se de-
pendente. Tal fato pode levar o adolescente a uma crise
existencial, pois estd em uma fase da vida em que busca
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autonomia e independéncia; com o adoecimento, repenti-
namente, percebe-se limitado e dependente para atividades
basicas, como levantar-se sozinho. Essas restricbes podem
se tornar um transtorno, pois explorar tudo o que estd a sua
volta ndo é mais uma possibilidade!?.

A este respeito, ressalta-se que os principios da teoria de
Peplau podem corroborar com os dos cuidados paliativos
em pediatria quando focados no paciente e ndo somente
na doenga. Nesses casos, 0 enfermeiro, como terapeuta do
cuidado, auxilia o cliente a alcancar uma sobrevida que nao
se limite ao controle de sinais e sintomas, mas que promova
a qualidade de vida, contemplando os multiplos aspectos
nela envolvidos: fisicos, psicossocial e espiritual®.

Aimpossibilidade de frequentar a escola e o afastamen-
to do ambiente escolar também emergiram nas falas dos
adolescentes como mais um dos fatores que contribuem
com o sofrimento.

para descrever, sabe? (A6)

E aescola mudou. Eu ndo vou mais. (A8)

Vale ressaltar que 0 acompanhamento escolar da crianca
ou do adolescente hospitalizado é assegurado por meio de
politicas publicas que visam garantir a universalidade do
direito a educacao a esta clientela especifica, através desta
modalidade de educacéo especial. Tais direitos estdo previs-
tos na Constituicao Federal de 1988, no Estatuto da Crianca
e do Adolescente (ECA), na Politica Nacional de Educacao
Especial, no Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente (Conanda) e ainda na Lei de Diretrizes e Bases
da Educacao (LDB) ne. 9.394/96%9,

A educacéo é fundamental para a formacao do individuo
e colabora para a construc¢do da capacidade critica e da con-
solidacdo da cidadania. A auséncia da criancas e adolescente
submetidos a tratamentos de saude, principalmente quando
prolongados, como nos casos de doenga oncoldgica, pode
resultar em sentimento de inferioridade desencadeando uma
série de prejuizos consideraveis ao seu desenvolvimento
emocional e social®.

Desse modo, indo ao encontro da teoria de Peplau, re-
forca-se a necessidade de o enfermeiro procurar estimular o
seguimento e a frequéncia escolar por meio de uma comuni-
cagao efetiva com o adolescente e sua familia, empregando
a educacdo em satde como forma de prepara-los nesse
processo e promovendo um ambiente propicio a implan-
tacdo da classe hospitalar quando for o caso®.

O adolescente explica que se isola por temer nao ser
aceito e ser discriminado pelas pessoas ao seu redor devido as
sequelas decorrentes do tratamento da doenca oncolégica.



Percepcdes do adolescente com cancer em cuidados paliativos quanto ao seu processo de adoecimento Il

Entéo, eufiquei alimorando (Casa Ronald) 7anoe 7meses.
E, ali, eu ndo queria sair dali. Eu ndo queria ir para a rua.
Nao queria ir para casa, voltar para casa, por causa que
eu tinha medo de como os outros iam me olhar (...) (A4)

A adolescéncia é uma fase permeada por diversas alte-
racoes, dentre elas, a fisica. Essas alteracoes refletem-se nas
mudancas de sua autoimagem. Muitos adolescentes enfren-
tam dificuldade com a chegada dos pelos pubianos e axilares,
barba e bigode, espinhas, mudanca na voz e surgimento
dos seios. Nos adolescentes com cancer, nao é diferente'®),

Ao se deparar com as alteracdes fisicas decorrentes do
tratamento, o adolescente torna-se diferente dos demais.
Alguns efeitos colaterais dos quimioterapicos os levam a
alopecia, a neutropenia (que exige o uso de mascaras), ao
emagrecimento exagerado ou ao ganho de peso, a tumora-
¢oes, a cicatrizes ou, ainda, a cirurgias que levam a amputagao.
Essas diferencas geram angustia, podem leva-lo ao isolamen-
to e, com isso, fazem-no parar suas atividades cotidianas e
sociais, impactando ainda mais no seu desenvolvimento e
nas perspectivas futuras',

Essa relacao terapéutica desenvolvida entre enfermeiro e
paciente consiste em um complexo instrumento de cuidado,
na medida em que permite a reintegracdo e reorganizacao
da pessoa e possibilita uma reflexdo para o crescimento e
enfrentamento da doenca, oferecendo seguranca e ajuda.
Tais medidas tornam possivel maior adesao aos tratamentos
propostos e orientacdo de acdes, o que favorece, também,
ao profissional entrar no mundo do doente e ser capaz de
compartilhar seus sentimentos, compreendendo suas a¢coes
e atuando com carinho e amor®@",

A este respeito, a teoria das relacdes interpessoais de
Hildegard Elizabeth Peplau, indica que o foco deve estar
além da condicéo do agravo a saude, dando importancia
a expressao dos sentimentos do adolescente, bem como
estimulando estratégias de enfrentamento para ajuda-lo a
melhor lidar com essa realidade®.

Superando a fase dificil da doenca

A descoberta do cancer e o inicio do tratamento sao
dificeis de viver; porém, com o passar do tempo e a adog¢éo
de medidas e tratamentos necessarios, os adolescentes
relataram adaptacdo a doenca e a rotina terapéutica, bem
COmMo aos impactos provocados em suas vidas.

Sempre aceitei as coisas muito de boa. [...] Tudo tem suas
dificuldades, mas, para mim, tem sido muito tranquilo.
[..] Todo mundo aceitou bem a doenca, entendeu? Passei
poruma fasezinha dificil agora, acho que hd umas duas

semanas atrds, mais ou menos eu estava malzona no
CTl, mas agora estd tudo bem. Eu estou me recuperando
a cada dia que passa. [...] Entdo... eu consigo ser feliz
com... tendo esta doenca e tendo os cuidados que séo
necessdrios ter. (A1)

Passando um tempo, vocé com as pessoas que vocé
gosta, se distraindo, termina vocé até que esquece um
pouco de qualquer doenca. [..] Jd até me acostumei...
Estes sete anos de tratamento, com treze cirurgias que
eu fiz, entdo eu jd estou acostumado. [...] Isso é o que eu
adoto para terminar esquecendo um pouco disso tudo.
Eu sei que é dificil, mas é o que é a minha medida para
esquecer. (A9)

Percebe-se que viver a doenca oncoldgica pode ser uma
das experiéncias mais dolorosas e sofridas que o ser humano
pode experienciar. Assim, torna-se importante a intervencéo
do enfermeiro em diferentes momentos, de modo a facilitar
uma resposta adaptativa favoravel as necessidades do ado-
lescente, conforme indicado por Peplau®.

Os participantes relatam que o passar do tempo e a
convivéncia com outras pessoas também em tratamento
oncoldgico ajudam a superar o momento dificil e aliviar o
sofrimento.

Mas depois foi acostumando, passando, vendo as outras
pessoas e foi aliviando mais as coisas. [...] Foi passando
e af depois eu acostumei, fui para casa, passei a sair. Al
isso acabou passando. (A4)

O pensamento positivo, a calma diante das intervencdes
e a tranquilidade sao recursos acionados que também au-
xiliam essa passagem por tantos desajustes na rotina dos
adolescentes. Os participantes procuram acreditar que tudo
vai dar certo e que vao vencer a doenca.

Ah, procuro sempre ficar calmo, tranquilo e acreditar,
né, que tudo vai melhorar. Mais para frente que tudo
vai acabar bem. [..] Sempre acreditar que tudo vai dar
certomais Id na frente, e que eu vou passar por isso logo.
Apesar de jd estar muito tempo assim. (A5)

[..] ndo pensar..nessa doenca muito assim, sabe? Eu
ndo gosto dela (doenca oncoldgica), entdo...eu ndo
penso nela. Eu sé fico pensando coisas boas, tipo, meus
amigos, e como vai ser daqui para frente...eu vou vencer...
eu vou vencer esta doenca...e vou sair daqui (hospital).
Nao importa o que seja. (A6)

Alguns fatores individuais podem contribuir com a re-
siliéncia nos adolescentes, como: temperamento, poder
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de aprendizagem, estabilidade emocional, capacidade de
controlar a raiva, superar frustragdes rapidamente, autoima-
gem positiva, confianca, otimismo e pensamento positivo,
capacidade de resolver problemas, tomar decisdes, resolver
conflitos e administrar o estresse, além de boas competéncias
sociais, tais como assertividade, demonstracao de preocu-
pacdo, empatia e humort™,

A adolescente procura sorrir para superar as rupturas
que ocorrem diante do adoecimento:

Ah...eu procuro td sempre sorrindo. Sempre, sei ld, com
uma esperan¢a, nem que seja um pouquinho de um
fio dela, de que tudo vai dar certo. [...] E acho que sorrir,
independente de qualquer coisa, é o melhor remédio. (A3)

Salienta-se a importancia de estratégias de enfrenta-
mento na regulagao das emogdes positivas e aumento da
resiliéncia no gerenciamento do estresse relacionado ao
cancer",

Nesse sentido, de acordo com Peplau®, esse processo
de adaptacao pode ser favorecido na interacdo da equipe
com o paciente no curso da doenga, com o objetivo de
produzir mudancas que influenciem, de forma positiva, sua
salide e o tornem resiliente diante do adoecimento e de sua
impossibilidade de cura.

Il CONSIDERACOES FINAIS

O estudo, a luz da teoria de Peplau, possibilitou com-
preender o quanto viver a trajetéria do cancer e suas con-
sequéncias constituiu-se em um momento dificil para o
adolescente, na medida em que implica a interrupgao de
sonhos, projetos e altera¢des na vida social. Considerando
as fases do relacionamento interpessoal de Peplau, cabe ao
enfermeiro valorizé-las, promovendo meios de favorecer a
reflexdo dos adolescentes acerca do que é possivel fazer. A
pratica do enfermeiro deve contemplar tentativas de mini-
mizar o sofrimento vivido, preservando a individualidade
do adolescente e possibilitando acdes que possam levar ao
conforto e a qualidade de vida. Assim, diante dos resultados
deste estudo, destaca-se que, no campo da assisténcia, é
essencial compreender a percepc¢do do adolescente com
cancer em cuidados paliativos. Desse modo, é possivel ins-
trumentalizar o enfermeiro para o planejamento de a¢des de
enfermagem que visem atender as necessidades do adoles-
cente e de sua familia de maneira integral, em consonéncia
com os objetivos terapéuticos da filosofia paliativista. Esta
instrumentalizacdo voltada para o cuidado pode ser oferecida
durante o periodo académico nos cursos de graduagao em
Enfermagem, em especializagdes voltadas para a temadtica,
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educacao em servico, minicursos, além de outras formas
de capacitaco.

O estudo apresentou como limitagdes o fato de ter sido
desenvolvido com um nimero reduzido de participantes e
em um Unico hospital que atende a esta clientela de ado-
lescente com cancer em cuidado paliativo.

Considerando que a pesquisa ocorreu em apenas uma
instituicdo, sugere-se que novas pesquisas com abordagem
da temadtica sejam desenvolvidas em outras instituicdes, para
maior aprofundamento das estratégias de enfrentamento do
adolescente em cuidados paliativos e que utilizem o mesmo
referencial tedrico ou outros que tenham aderéncia a esta
clientela especifica, que sejam capazes de olhar para além
da doenca, tal como a teoria de Peplau, que valoriza a sub-
jetividade do ser, em prol de uma assisténcia que beneficie
a populacgéo estudada.
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